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La thèse de M. von Rotz porte sur les enjeux bioéthiques du retrait thérapeutique et de la prévention de 
l’acharnement thérapeutique. L’objectif est d’explorer les situations concrètes de retrait sous l’angle de 
considérations descriptives et anthropologiques plus riches que la seule conformité des actions de soignants aux 
principes d’éthique normative. Ce travail est issu d’un stage de sixième année mené conjointement dans le 
service des soins intensifs chirurgicaux de l’Hôpital cantonal universitaire de Genève sous la supervision de la 
Dresse Bara Ricou, PD, médecin-adjoint, et dans l’Unité de recherche et d’enseignement en bioéthique, sous la 
supervision du Prof. Alex Mauron au printemps 2000. Les observations du candidat ont porté sur les situations 
de retrait thérapeutique vécues dans le service au cours de cette période de deux mois. Quatorze situations de ce 
type ont été suivies et documentées de façon extensive, avec une attention particulière à la singularité narrative 
de chaque cas. 
 
Dans son introduction, le candidat rappelle les bases bioéthiques de la prévention de l’acharnement thérapeutique 
et de la futilité médicale, en insistant à juste titre sur les fondements historiques de ces notions, consubstantielles 
au développement de la réanimation et de la médecine intensive, ainsi que de changements profonds dans la 
manière dont notre société appréhende la mort. Il décrit également la place de l’ordre N.T.B.R. (not to be 
resuscitated) dans le dispositif de prévention des soins futiles. Le candidat présente ensuite la grille 
d’interprétation des situations analysées, dans une démarche proche de la recherche qualitative. Cette grille 
comporte quatre points, dont le premier et le plus important est la présence d’un aspect rituel dans les gestes 
soignants au cours du retrait thérapeutique. Ce caractère rituel dénote la présence, en sus d’une logique et d’une 
finalité proprement médicales, d’une dimension symbolique qui obéit à une autre rationalité, dont le candidat 
cherchera à définir les contours dans sa conclusion. Le second point est le rôle et la position des proches du 
patient, à la fois informateurs privilégiés au sujet du patient sans pour autant être décideurs substitués, à 
l’américaine. Le troisième point concerne la mise en œuvre concrète du N.T.B.R. et ses spécificités aux soins 
intensifs. Le dernier met en lumière les gestes de prévention de l’acharnement thérapeutique et en particulier 
l’administration de morphiniques en fin de vie (ce qui est l’occasion de rappeler la règle éthique du double-
effet).  
 
La partie centrale de la thèse présente l’ensemble des situations cliniques observées et leur interprétation à la 
lumière des quatre points ci-dessus. Par touches successives, le candidat dessine ce qu’on pourrait appeler le 
« portrait éthique » d’un service de soins intensifs. Il montre entre autres le rôle crucial du personnel infirmier 
dans la constitution de l’identité éthique du service, du fait de leur relative permanence dans l’institution, 
comparée au turn-over rapide des médecins assistants et chefs de clinique. La partie la plus originale de ses 
conclusions concerne le rituel. Plusieurs auteurs s’étaient intéressés aux gestes médicaux (arrêt des 
vasopresseurs, de l’hydratation, de la ventilation mécanique, etc.) et à leur séquence. Le candidat montre que la 
notion de rituel permet de comprendre la dimension symbolique, voire « liturgique » ou théâtrale (dans un sens 
non péjoratif) de ces gestes et d’identifier en quoi ils sont porteurs de sens au delà de leur fonctionnalité 
médicale au sens strict. Ses observations au sujet de l’extubation et du monitoring en fin de vie seront utiles aux 
praticiens en soins intensifs. Il montre aussi comment cette dimension rituelle est un façon d’apprivoiser la 
proximité de la mort dans un contexte de médecine hautement technologique. Il suggère que les analyses des 
sociologues de la mort « occultée par la technologie » (Thomas, Hertzlich), n’ont peut-être plus la validité qui 
était la leur dans les années septante et quatre-vingt. 
 
L’étude pilote du candidat est intéressante par les perspectives qu’elle ouvre sur certaines réalités humaines en 
milieu de soins intensifs qui sont difficilement perceptibles par des méthodes quantitatives traditionnelles. Elle 
ouvre des perspectives qui pourraient être poursuivies au moyens de méthodologies plus formalisées, relevant de 
l’anthropologie culturelle et de la recherche qualitative. Nous nous réjouissons de recommander l’acceptation de 
cette thèse. 
 
Genève, le 20.10.2003 
 
Professeur Alex Mauron, 
Directeur de thèse 
 
Dr Bara Ricou, 
Co-directrice de thèse 
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RESUME 
Ce travail de bioéthique médicale porte sur les modalités de prise d’une décision concernant le 
retrait thérapeutique et surtout sur son application concrète dans un service de soins intensifs. 
L’étude a été conduite dans les Soins Intensifs Chirurgicaux (SIC) à l’Hôpital cantonal 
universitaire de Genève. La méthode adoptée est l'approche observationnelle avec une attention 
particulière aux aspects narratifs des cas décrits. Quatorze situations de décision, de même que 
leurs conséquences, sont rapportées. 
Quatre thèmes importants sont ressortis des cas décrits: le rituel; le rôle des différents acteurs (les 
proches, les infirmières et les médecins); l’ordre NTBR aux soins intensifs et l’acharnement 
thérapeutique. Ces thèmes ont servi de grille d'interprétation des cas. En lien avec la littérature, la 
discussion révèle l’importance particulière des aspects rituels, c’est à dire symboliques et 
communicationnels, de certaines décisions et gestes médicaux en fin de vie.  
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LA DECISION DE FIN DE VIE ET SES ASPECTS ETHIQUES AUX SIC : 
APPROCHE NARRATIVE ET REVUE DE LA LITTERATURE. 
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L’évolution des techniques et des compétences a mené à des possibilités de plus en plus 
importantes de maintenir en vie des patients, et à des conflits éthiques marqués par la contrainte 
de ne pas entamer ou poursuivre un processus d’obstination devenu déraisonnable dans les 
interventions visant la survie. 
Dans les années 1950, le développement de la ventilation mécanique lors de l’épidémie de 
poliomyélite a marqué le début de la réanimation. Depuis, les attitudes et la pratique face au 
maintien artificiel de la vie ont évolué. Jusqu’au début des années 1970, l’extubation, le fait de ne 
plus hydrater ou encore de ne plus nourrir un patient, en d’autres termes, de pratiquer un retrait 
thérapeutique, chez une personne n’étant pas encore en mort cérébrale, était considéré comme un 
échec par les médecins, voire comme un geste euthanasique illégitime et illégal aux yeux des 
juristes (SPRUNG, 1990). Aux U.S.A., en 1976, la Cour Suprême du New Jersey renverse le 
jugement de la Cour de première instance en donnant le droit au père de Karen Ann Quinlan de 
faire retirer la ventilation mécanique maintenant en vie sa fille dans le coma (cf. In the matter of 
Karen Quinlan, 137 NJ Super 277,348 A2d 801 (1975) cité dans l’article de Sprung). Depuis lors, 
plusieurs états américains ont statué et conféré une immunité civile et légale aux médecins qui 
procéderaient sous certaines conditions à un retrait ou une abstention thérapeutique. Ces lois 
sont souvent nommées plus ou moins heureusement « natural death acts ». Ainsi, avec Charles L. 
Sprung, nous pouvons parler d’une période « pré-Quinlan » durant laquelle l’attitude des 
médecins était encore « jusqu’au-boutiste », puis d’un changement dans les mentalités autorisé 
finalement par l’arrêt Quinlan.  
Depuis lors, beaucoup d’éminents médecins ont déclaré qu’il n’était plus immoral pour un 
médecin de procéder à un retrait ou une abstention thérapeutique chez un patient en phase 
terminale (SPRUNG ; 1990), sans toutefois qu’il y ait unanimité sur la liste des traitements 
concernés, en particulier s’agissant de patients en état végétatif persistant. On sait en effet que la 
question du retrait de l’hydratation et de l’alimentation reste controversée (ASSM ; 2003).  
 
En Europe, et particulièrement en Suisse, les attitudes et mentalités dans la pratique médicale au 
sujet de l’euthanasie ainsi que du retrait et de l’abstention thérapeutique ont aussi évolué. 
Cependant, notre système juridique a plus d’inertie que le système anglo-saxon, dans lequel le cas 
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fait le droit (système du case law). Ainsi les changements d’attitudes et de pratiques mettent en 
Suisse beaucoup plus de temps à être entérinés par la loi. A ce propos, dans son rapport rendu en 
mars 1999 (CONFOEDERATION HELVETICA, Archives des communiqués, Juillet 2000), la 
commission d’experts mise en place par le Conseil fédéral propose de dépénaliser l’euthanasie 
active en ajoutant à l’article 114 du Code pénal un second alinéa : « Si l’auteur a donné la mort à 
une personne atteinte dans sa santé d’une manière incurable et se trouvant en phase terminale, 
cela dans le dessein de mettre fin à des souffrances insupportables et irrémédiables, l’autorité 
compétente renoncera à le poursuivre, à le renvoyer devant le tribunal ou à lui infliger une 
peine. » Le Conseil fédéral a décidé de ne pas donner suite à cette recommandation, néanmoins le 
débat sera tôt ou tard poursuivi au Parlement. Les valeurs normatives sur lesquelles les médecins 
peuvent s’appuyer aujourd’hui en Suisse sont les directives éthiques émanant de codes 
déontologiques, comme par exemple, les directives de l’Académie Suisse des Sciences Médicales 
concernant les problèmes éthiques aux soins intensifs (ASSM ; 1999). 
 
En 1991, dans son livre « La mort en question », l’anthropologue Louis-Vincent Thomas se faisait 
l’écho des critiques qui s’élevaient dans les milieux extra-médicaux et aussi de plus en plus parmi 
les médecins eux-mêmes dans les années quatre-vingt contre la mort médicalisée (THOMAS, 
1991). Cette critique s’articulait autour de trois points. Premièrement, la mort à l’hôpital a pour 
conséquence une double relégation du patient : il se trouve seul, non seulement par rapport à sa 
famille, mais aussi par rapport aux médecins qui ne viennent plus ou très rarement lui rendre 
visite lorsqu’ils ont décidé d’interrompre tout traitement curatif. Deuxièmement, « La mort à 
l’hôpital c’est aussi le risque de l’acharnement thérapeutique. Il arrive que le mourant soit traité en 
pure perte, pompé, perfusé, piqué, imprégné d’une surdose de médicaments, prolongé dans une 
existence purement végétative, parfois horriblement mutilé ». Troisièmement, pour Thomas « la 
mort à l’hôpital c’est le triomphe de la mort programmée, c’est-à-dire organisée, planifiée par une 
institution ; une chose qui ne doit pas perturber l’intérêt général. Le mort n’est admis qu’à la 
condition de ne déroger en rien à l’ordre et aux procédures préalablement fixées. Tout le 
processus s’accomplira ainsi logiquement, froidement, en conformité avec les prévisions de 
l’institution. Les procédés employés par cette instance bureaucratique ne font pas mystère. Très 
souvent, par exemple, le personnel hospitalier se conduit comme si le malade devait vivre : le 
traitement, si le cas semble désespéré, étant plus une mise en scène –ici au sens péjoratif du 
terme- qu’un reflet de la réalité de la maladie. Quand vraiment il n’y a plus rien à faire, le malade 
devient l’occupant inopportun d’un lit. Ayant en quelque sorte rompu le lien qui l’unissait au 
médecin traitant, celui-ci brusquement renonce et change de registre temporel. C’est aussi 
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l’interprétation de la sociologue Claudine Herzlich, qui écrivait déjà dans les années soixante-dix 
« Après avoir refusé d’admettre la possibilité du décès et d’inscrire la mort dans l’avenir prévisible 
du malade, on en vient à le traiter comme déjà mort. Alors que la période qui sépare le début 
d’une maladie mortelle de son issue tend à s’allonger avec les techniques de la médecine moderne, 
tout se passe comme si l’on refusait au « mourir » sa durée, et donc son contenu propre, d’abord 
en le niant, ensuite en le réduisant à un instantané » (HERZLICH ; 1976). Ce troisième élément 
de la critique, qui nous intéresse plus particulièrement pour notre travail, reflète les opinions les 
plus virulentes à l’égard de la gestion de la mort à l’hôpital telle qu’elle était d’usage il y a 
maintenant plus de vingt ans. Depuis, grâce peut-être à des témoignages comme ceux rapportés 
par Louis-Vincent Thomas, le milieu hospitalier a été sensibilisé à ce sujet et beaucoup d’efforts 
ont été entrepris pour améliorer la situation : développement de comités d’éthique, antennes 
psychosociales, sensibilisation de l’équipe médicale sur les questions bioéthiques, etc. 
 
Notre travail s’orientera essentiellement sur la mise en application d’une décision médicale 
concernant le retrait thérapeutique, le rôle des proches dans ce contexte et sur le concept 
d’acharnement thérapeutique et de son corollaire : la futilité médicale. 
A la lumière des notions décrites ci-dessus, nous allons examiner plusieurs cas concrets au cours 
desquels une décision de retrait ou d’abstention a été prise. Quelques définitions utiles seront 
données au préalable. Ensuite une revue comparative de la littérature mise en relation avec nos 
cas pourra être effectuée. 
 
1.1 Le patient des soins intensifs : 
De nos jours, on estime à plusieurs dizaines de milliers dans le monde le nombre de patients 
maintenus artificiellement en vie dans un état végétatif persistant, c’est-à-dire inconscients 
pendant une longue durée (MULTI-SOCIETY TASK FORCE;  1994). 
Le patient des soins intensifs peut être défini comme un malade dans un état critique, qui requiert 
des mesures particulières pour le maintien de sa survie. Ces malades proviennent, soit 
directement de l’extérieur, soit du milieu hospitalier suite à une détérioration majeure de leur état  
dans d’autres services ou suite à une opération rendant nécessaire le support de leurs fonctions 
physiologiques vitales.  
Ces patients se trouvent dans une dépendance totale de thérapies souvent administrées à l’aide 
d’équipements de haute technologie. Si ces traitements parviennent à assurer la survie de bon 
nombre de patients, ils sont parfois insuffisants à mener d’autres malades à un état de « guérison » 
souhaitable. Se posent alors aux professionnels de la santé comme à tout un chacun, plusieurs 
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questions concernant cette dépendance vitale du malade par rapport à ces traitements de soutien 
(life support). On peut en effet se demander qui décide du bien fondé de la poursuite d’un tel 
traitement, qui prend la décision de l’arrêter ou de le continuer, comment et sur quelle base la 
réflexion et les arguments se fondent - et aussi, et c’est plus particulièrement le sujet de cette 
étude - comment tout cela se passe très concrètement. 
 
 
1.2 Les proches 
 
Une autre interrogation, corollaire de celles soulevées précédemment, a pour objet le rôle joué 
par les proches : qui sont-ils, ont-ils un véritable pouvoir de décision ou sinon, quelle est leur 
influence dans le processus décisionnel. 
Nous reviendrons de façon plus concrète sur cette notion de proches qui constitue un des points 
de notre grille d’interprétation. Cependant, nous pouvons déjà brièvement, et de façon générale, 
donner cette définition tirée de la littérature éthique sur le sujet2.  
La famille, à des degrés plus ou moins éloignés, les amis, toute personne ayant avec le patient un 
lien durable, sont désignés par le terme « proche ». Les médecins traitants peuvent aussi entrer 
dans cette notion, dans la mesure où ils peuvent fournir des renseignements sur les antécédents 
du patient, sur sa maladie actuelle, sur son mode de vie, ses souhaits ou encore sa personnalité.  
Dans la conception éthique prédominante dans les soins intensifs à Genève, les proches doivent 
être informés de l’évolution prévisible par le médecin, mais ils ne sont pas pour autant investis 
d’une véritable responsabilité décisionnelle. Cette conclusion repose sur deux principes d’éthique. 
Il s’agit d’une part du principe d’autonomie : les proches ne peuvent se substituer au patient sans 
délégation explicite - et, d’autre part, du principe de non maléficience : on ne peut leur imposer la 
charge morale et psychologique d’une telle décision3. Ainsi le rôle décisionnel du médecin est 
justifié dans la mesure où, après avoir pris en compte l’avis de tous les proches, il prend une 
décision respectant l’autonomie du patient.  
                                                             
2 Cf. par exemple « Bases de réflexion pour la limitation et l’arrêt des traitements en réanimation chez l’adulte » du 
groupe de travail du Comité éthique de la Société de Réanimation de Langue Française sur la limitation et l’arrêt des 
traitements  
(GROSBUIS;  2000 ). 
 
 
3 La loi genevoise (Art 5 K1 80). dit que « 1 Le consentement éclairé du patient est nécessaire pour toute mesure 
diagnostique et thérapeutique, les dispositions concernant les mesures diagnostiques et thérapeutiques d’office étant 
réservées. 
2 Le consentement est valablement donné par le patient capable de discernement. En l’absence de discernement, le 
médecin demande l’accord du représentant légal ». Art 5 K1 80. 
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L’avis des proches est toutefois essentiel pour la prise de décision définitive, bien que les conflits 
d’intérêt potentiels (capacité des proches à assumer le conjoint, le parent amoindri, l’intérêt 
financier) peuvent présenter une difficulté quant à la décision à prendre  par  le médecin. 
 
1.3 Les concepts  
 
Parmi la vaste littérature qui existe au sujet du retrait et de l’abstention thérapeutiques, le texte le 
plus clair et le plus actuel en langue française est peut-être « Bases de réflexion pour la limitation 
et l’arrêt des traitements en réanimation chez l’adulte » du groupe de travail du Comité éthique de 
la Société de Réanimation de Langue Française sur la limitation et l’arrêt des traitements  
(GROSBUIS;  2000). C’est donc sur ce texte que nous nous baserons pour les notions générales. 
 
Il convient en premier lieu de clarifier quelques termes avant de décrire plus spécifiquement les 
concepts d’abstention ou de retrait thérapeutique à proprement parler4 et les processus de 
décision. 
La réanimation peut être définie comme une pratique médicale destinée à faire passer un cap, en 
présence d’une défaillance aiguë d’une ou plusieurs des fonctions physiologiques, entraînant un 
risque vital à brève échéance. Les objectifs des traitements de réanimation sont en particulier 
d’empêcher la mort ou une survie purement végétative tout en luttant contre la maladie causale et 
en soulageant la souffrance physique ou psychique liée à la maladie ou au traitement.  
L’acharnement thérapeutique commence là où cesse l’utilité du traitement, sa pertinence par 
rapport à ses objectifs, définis ci-dessus. En pratique, l’obstination déraisonnable commence là où 
apparaît aux membres de l’équipe soignante la notion d’« échec thérapeutique » et d’incurabilité 
du patient, c’est-à-dire l’idée que la poursuite du traitement ne permet très probablement pas 
d’atteindre la survie du patient ou ne permet d’espérer qu’une survie grevée de séquelles lourdes, 
incompatibles avec une qualité de vie acceptable pour le patient (nous reviendrons sur cette 
notion qui recouvre celle de futilité).  
La décision de limitation ou d’arrêt des traitements en réanimation ne concerne que les 
traitements à but curatif, c’est-à-dire les traitements étiologiques et les traitements de soutien des 
                                                             
 
4 Voir aussi à ce sujet le petit lexique en fin de ce travail 
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fonctions vitales, et non l’ensemble des soins y compris les traitements de confort et les soins de 
base5. 
La futilité : Comme souvent, pour mieux comprendre une notion il est utile de la resituer dans 
une perspective historique. Réactivée par le débat dans la littérature médicale anglo-saxonne sur la 
« medical futility » dans les années quatre-vingt-dix, cette notion a en réalité des racines fort 
anciennes. Dans leur ouvrage, Schneiderman et Jecker (SCHNEIDERMAN; 1995) nous 
montrent que dans l’Antiquité, le médecin se concevait surtout comme allié de la nature toute-
puissante et son art de guérir se limitait a assister les forces de la nature à l’œuvre dans 
l’organisme du malade.  
Au Moyen Age, il s’agissait de se plier aux exigences divines et de concilier l’intervention avec la 
toute-puissance de Dieu, selon le mot d’Ambroise Paré «  Je le pansay, Dieu le guarit ». Le 
médecin ne décidait donc pas de la vie ou de la mort. Mais, la théologie chrétienne introduit aussi 
l’idée que la vie est sacrée et qu’elle ne peut être abrégée : l’avortement, le suicide ou l’euthanasie 
sont considérés comme des péchés graves.  
Au XVIIe siècle, la démarche scientifique prend un caractère plus interventionniste, à l’opposé du 
savoir contemplatif, de la theoria des Anciens et des scolastiques. Ainsi Francis Bacon ne se 
contenta plus de suivre la nature, il voulait la « conquérir et se substituer à elle » (JECKER; 1991). 
La science devint une puissance utilisée contre la nature. Cette tendance s’accentua au XIXe 
siècle grâce aux progrès médicaux et aux découvertes scientifiques.  
Aujourd’hui, nous voyons apparaître un mélange à la fois religieux et scientifique dans lequel la 
vie prend un caractère sacré, mais dans un sens paradoxalement laïque : « Sacré » dans le sens où 
les médecins et les scientifiques doivent la préserver à tout prix et « laïque » dans la mesure où ce 
ne sont plus la Nature et la Providence divine qui dictent leur loi, mais l’homme qui peut 
maintenir artificiellement en vie un patient et qui doit, en conséquence, assurer la responsabilité 
d’arrêter le traitement. Cette décision ainsi « laïcisée » (car elle incombe désormais aux êtres 
humains), repose essentiellement sur le dilemme de la futilité, ou de la non poursuite d’un 
traitement, c’est-à-dire de l’acharnement thérapeutique (SCHNEIDERMAN; 1996).  
 
Aujourd’hui, bien que la notion de futilité soit assez claire sur le plan théorique, son application 
dans l’évaluation des choix cliniques concrets s’avère souvent délicate. Heft remarque que toute 
tentative visant à définir la futilité médicale a pour hypothèse qu’une définition précise de la 
                                                             




notion de futilité, devrait être applicable dans toutes les situations où la question se pose (HEFT; 
2000), ce qui est peut-être trop demander. 
Schneiderman et al. ont cherché à préciser le sens de cette notion en distinguant entre futilité 
quantitative et qualitative (d’autres parlent de futilité objective et subjective) (SCHNEIDERMAN 
et al.; 1990). Lorsque le médecin conclut avec une probabilité confinant à la certitude (de par son 
expérience personnelle, une expérience partagée avec des pairs ou basée sur des données 
empiriques) que le traitement sera manifestement inefficace, on parle alors de futilité quantitative. 
Un traitement qualitativement futile est un traitement grâce auquel « on maintient plutôt un état 
végétatif ou qui ne redonnera pas au patient son indépendance souhaitée » (SCHNEIDERMAN et al.; 1990). 
Ce qui est central dans la notion de futilité, c’est le souci d’une adéquation d’un traitement par 
rapport aux objectifs médicaux qui sont la guérison du corps (quantitatif ou quantité de survie 
évalué en nombre d’années par exemple) et le bénéfice global du patient (qualitatif ou la qualité 
de la survie). 
Malgré ces éclaircissements, dans la pratique clinique, la décision de NTBR., de retrait ou 
d’abstention thérapeutique pour cause de futilité reste un dilemme pour les médecins. Dans la 
majorité des situations, Heft conclut à ce propos dans son article « The Rise and Fall of the 
Futility Movement » (Heft ; 2000) que cette notion est davantage descriptive que prescriptive :  
« The judgment that further treatment would be futile is not a conclusion-a signal that care should cease; instead, it 
should initiate the difficult task of discussing the situation with the patient. Thus, the most recent attempts to 
establish a policy in this area have emphasized processes for discussing futility rather than the means of 
implementing decisions about futility. Talking to patients and their families should remain the focus of our efforts ». 
Dans le même sens, on trouvera dans des articles médicaux concernant la futilité des essais de 
definitions plus descriptives et plus parlantes comme : therapy which is “ not worth it ”; “if reasoning 
and experience indicate that the intervention would be highly unlikely to result in a meaningful survival for that 
patient”; ou encore: “treatment that are extremely unlikely to be beneficial, are extremely costly, or are of uncertain 
benefit may be considered inappropriate and inadvisable and not futile.”6 
 
Sans parler des approches qui ont voulu justifier la futilité en invoquant le rationnement des 
ressources, maintes tentatives de résoudre le problème de la futilité ont été entreprises comme, 
par exemple, l’évaluation APACHE relative à l’état actuel du patient ou les recherches empiriques 
sur les effets de certains traitements comme la réanimation cardio-pulmonaire (KNAUS ; 1991). 
Ces approches représentent une aide pour la discussion de la futilité, en particulier sous son 
                                                             
6 Cf. : American Thoracic Society. Am Rev Resp Dis 1991;144.726 et Ethics Committee of the Society of Critical 
Care Medicine. Crit Care Med 1997;25:887 
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aspect quantitatif, en améliorant la capacité de prédiction et de pronostic pour le médecin. Elle ne 
donnent toutefois jamais de solutions au problème plus fondamental qui est celui de définir le 
degré précis à partir duquel un traitement peut être dit futile pour un patient particulier.  
Ainsi, on voit apparaître en filigrane, le caractère nécessairement subjectif de l’utilité –ou de la 
futilité- d’une décision médicale. Il s’agit alors non plus tant de vouloir prouver l’objectivité de 
l’utilité d’un acte médical mais plutôt de trouver une justification dans des directives ou des 
principes qui seront appliqués de cas en cas. 
Déjà tôt, la casuistique chrétienne a reconnu qu’une simple action humaine est susceptible d’avoir 
des conséquences morales et des effets de plus d’une sorte.  Saint Grégoire Le Grand en parlait 
déjà et proposait la solution du moindre mal. Saint Thomas d’Aquin, quant à lui, formula cela par 
le principe du « double effet ». (JONSEN ; 1988). 
Ainsi, le geste médical, comme tout acte, a plusieurs effets. Ces multiples effets peuvent être 
réduits à deux espèces, si nous considérons d’une part l’effet voulu par l’auteur et, d’autre part, les 
effets non désirés, en tous cas en première intention, même si les effets sont prévisibles. Ces 
notions se retrouvent d’ailleurs dans le droit pénal : si l’effet non désiré est dommageable, nous 
parlons de « dol éventuel ». 
 
La décision de limitation ou d’arrêt des traitements en réanimation ne concerne que les 
traitements à but curatif, c’est-à-dire les traitements étiologiques et les traitements de soutien des 
fonctions vitales et non l’ensemble des soins à savoir les traitements de confort et les soins de 
base7.  
 
L’abstention thérapeutique et le retrait thérapeutique. 
L’abstention thérapeutique (la limitation des traitements pour les Français ou le withholding of life 
support pour les Anglo-saxons) est la non instauration ou le fait de ne pas intensifier un traitement, 
au motif que cela relèverait de l’obstination déraisonnable. Il s’agit, par exemple, de ne pas mettre 
en œuvre une épuration extrarénale dans le cadre d’une oligurie déjà traitée par des médicaments, 
de ne pas augmenter la dose déjà instituée de vasopresseurs en cas d’hypotension artérielle 
marquée, de ne pas faire de massage cardiaque externe en cas d’arrêt cardio-circulatoire.  
Le retrait thérapeutique (l’arrêt des traitements  pour les français ou le withdrawing des Anglo-
saxons) est la non poursuite ou l’arrêt d’une thérapeutique qui relève de l’obstination 
déraisonnable. Dans son principe, il s’entend comme un arrêt complet de toute thérapeutique. 
                                                             
 
7 Cf. la distinction de ces traitement dans le lexique à la fin de ce travail. 
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Dans la pratique, en général l’arrêt n’est pas brutal et complet, mais progressif par paliers, (par 
exemple diminution des doses de sympathomiméthiques), ou partiel, (par exemple FIO2 ramenée 
à 0,21 chez le patient ventilé mais en maintenant la ventilation mécanique, suspension des séances 
d’hémodialyse mais poursuite du traitement médicamenteux). 
 
Dans les directives concernant les problèmes éthiques aux soins intensifs (Académie Suisse des 
Sciences Médicales ; 1999),  l’Académie Suisse des Sciences Médicales rappelle que le mandat 
fondamental des soins intensifs est de conserver la vie et que ce mandat peut se voir limité par 
des principes éthiques ou par des diminutions de ressources. La distinction entre ces deux 
justifications est essentielle car à notre avis la conclusion selon laquelle un traitement représente 
un acharnement déraisonnable doit être indépendante de la question des ressources à disposition. 
L’intégrité éthique des jugements sur l’acharnement commande que ceux-ci ne soient pas 
contaminés par des conditions relevant du rationnement. 
Concernant l’admission des patients aux S.I., le retrait thérapeutique, l’abstention thérapeutique, 
les aspects suivants sont déterminants pour l’Académie : les principes éthiques régissant la 
relation médecin-patient restent valables aux soins intensifs ; l’autonomie du patient doit être 
respectée ; il faut tenir compte de données spécifiques, comme l’âge biologique, l’affection de 
base, la gravité de la situation, ou encore le pronostic ; le retrait ou l’abstention sera envisagé si la 
qualité de survie obtenue par le traitement est vraisemblablement inacceptable objectivement ou 
intolérable selon la volonté du patient ; enfin, en théorie 8 s’il y a divergence entre l’avis médical 
et la volonté du patient qui a toujours, rappelons le, le droit de refuser un traitement même si 
celui-ci devait être vital, la décision finale de retrait ou de poursuite du traitement doit être 
d’autant mieux réfléchie et individualisée. Dans ce cas, le médecin tentera de respecter et de 
comprendre au mieux le choix de son patient ce qui ne l’empêchera pas de donner au patient les 
raisons de sa propre décision « en expliquant au patient les risques encourus à poursuivre son choix et tenter 
de recueillir l’accord du patient » (Académie Suisse des Sciences Médicales ; 1999 ). 
L’Académie Suisse des Sciences Médicales rappelle encore que la présence du médecin pendant le 
geste du retrait thérapeutique est recommandée, que les soins de confort ou autres traitements 
non inclus dans la décision de retrait ne doivent pas s’arrêter pour autant, et que la dignité de la 
mort doit être respectée. 
                                                             
  
8 Il s’agit de noter d’emblée que la quasi totalité des patients concernés  lorsqu’une telle décision est prise sont déjà 
inconscients (Cf. infra pour la décision N.T.B.R.). 
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L’ordre N.T.B.R.: Les ordres N.T.B.R. ou D.N.R. sont respectivement les abréviations de « not 
to be reanimated » et de « do not resuscitate ». Ils sont synonymes. Ils signifient qu’il ne faut pas 
initier de réanimation cardio-pulmonaire chez un patient qui fait un arrêt cardiaque ou 
respiratoire. 
Cette décision fait partie du processus d’abstention thérapeutique. Il s’agit bien de ne pas 
entreprendre un traitement bien qu’ici la décision dépende d’un événement aléatoire : l’arrêt cardio-
respiratoire du patient. Faisant partie de l’abstention thérapeutique, le N.T.B.R. est motivé par les 
mêmes préoccupations et conditions éthiques : l’évitement de l’acharnement thérapeutique et le 
principe de non-maléficience. En effet, une mort digne est parfois jugée préférable à une 
réanimation aux conséquences parfois inacceptables du fait de la très faible qualité de vie ultérieure 
que peut occasionner une telle manœuvre (coma profond et autres lésions neurologiques 
difficilement récupérables chez certaines personnes déjà souvent affaiblies).  
L’efficacité de la réanimation cardio-pulmonaire dépend en priorité de la rapidité de l'intervention 
et implique un automatisme dans l’intervention. Une longue réflexion éthique sur les intérêts du 
patient et sur sa volonté n’est alors pas possible à ce moment précis, sous peine de « perdre » tous 
les patients en arrêt cardiaque et respiratoire. Le dilemme entre pratiquer une réanimation efficace 
et éviter un acharnement thérapeutique possible est géré au mieux par l’ordre N.T.B.R. qui trouve 
là sa raison d’être. Cette décision devrait être prise au préalable après un temps de réflexion 
adéquat et le cas échéant, en conformité avec la volonté du patient. L’ordre N.T.B.R. lève ainsi la 
présomption que tout patient doit bénéficier d’une réanimation cardio-pulmonaire en cas d’arrêt 
cardiaque ou respiratoire. 
En pratique, nous trouverons plusieurs étapes principales. Il s'agit d’abord de s’assurer de la 
volonté du patient afin de respecter le principe d'autonomie. Nous procéderons en premier lieu à 
un entretien avec le patient, avec le ou les proches, et à une recherche sur la volonté présumée du 
patient. 
Une information adéquate, concernant la situation, le pronostic et la survie ou qualité de vie après 
la réanimation cardio-pulmonaire (élément qui, nous le savons, influence beaucoup le choix du 
patient), est nécessaire pour éclairer le patient ou les proches sur la décision à prendre. L'entretien 
avec le patient présuppose sa capacité de discernement, ce qui signifie la faculté de comprendre 
l’information et d'agir raisonnablement. Cette capacité, selon la jurisprudence fédérale, implique 
deux éléments, intellectuels et volitifs. Il est à noter que selon la littérature citée par l’avis du 
Conseil d’éthique des HUG., les décisions N.T.B.R. sont prises, dans la grande majorité des cas, 
sans que le patient soit présent à la discussion, car n’étant déjà plus capable de discernement. 76%  
des patients n'ont plus la capacité de discernement lors de la décision alors que 89% l'ont en 
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arrivant à l'hôpital (CHEVROLET ; 2003), ce qui souligne l’importance d’aborder ce sujet 
précocement avec le patient si l’on veut connaître sa volonté.  
Dans le cas où le médecin ne connaît pas la volonté du patient, il prendra une décision selon ce 
qu'aurait décidé un patient « ordinaire » dans une telle situation. Bien que ce cas de figure ne soit 
envisagé qu'en troisième lieu, les praticiens mentionnent le rôle de pondération clinique du 
médecin en regard du principe de l'autonomie du patient. Quant à l'évolution récente du concept 
de « volonté présumée », il faut la chercher aux U.S.A., où la jurisprudence abondante (système 
du Case Law anglo-saxon) peut être considérée comme un reflet fiable de la réalité de l'évolution 
sociale et éthique. Jusqu'en 1960, l'élément déterminant pour la Cour Suprême est la bonne 
pratique médicale. Dès 1970, le patient est aussi pris en compte, mais il s’agit en fait d’un patient 
standardisé qui ne sera individualisé, psychologiquement et socialement, que seulement à partir 
des années quatre-vingt (BEAUCHAMP ; 1994 ; p. 170-181). En Suisse, ce genre d'historique est 
plus difficile à discerner, dans la mesure où la jurisprudence et la loi ne sont, de manière générale, 
pas un miroir aussi fidèle de la société en ce qui concerne la pratique médicale9. 
 
La décision N.T.B.R. ne prive aucunement le patient de traitements autres que ceux auxquels il 
est explicitement décidé de renoncer. Celle-ci n'implique en effet d'aucune façon un retrait 
thérapeutique général. Rappelons également que la décision N.T.B.R. n'est jamais définitive : une 
réactualisation est toujours possible si des éléments nouveaux apparaissent.  
 
Le processus décisionnel 
Lors de décisions de retrait, d’abstention thérapeutique ou de N.T.B.R, l’ensemble des soignants, 
c’est-à-dire le personnel médical et para-médical en charge du patient, doit pouvoir s’exprimer. 
Un consensus doit être recherché en incluant la volonté du patient et l’avis des proches dûment 
informés. Toutefois, il est important de souligner que la responsabilité de cette décision ne sera 
pas imputée à ces derniers. Le texte de Grobuis, cité plus haut, rappelle que la question de 
l’abstention et du retrait thérapeutique se pose lorsque l’on constate avec un recul suffisant 
l’échec de la thérapeutique, après avoir vérifié qu’elle était bien conduite (par exemple, un état de 
choc ne répondant plus au traitement malgré l’augmentation rapide des doses de catécholamines), 
ou bien lorsque l’on découvre une affection inaccessible aux ressources thérapeutiques actuelles, 
dans les cas dits « dépassés ». Doit être alors discutée l’absence d’espoir raisonnable de survie et 
                                                             
 
9 Il s’agit de noter d’emblée que la quasi totalité des patients concernés  lorsqu’une telle décision est prise sont déjà 
inconscients (Cf. infra pour la décision N.T.B.R.). 
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2. L’APPROCHE NARRATIVE 
2.2 Bases théoriques 
 
Notre travail nous a amené à analyser de façon plus « microscopique » que ne le fait en général la 
médecine d’aujourd’hui, le processus dialogique et décisionnel qui entoure le retrait 
thérapeutique. Ceci nous a amené à nous intéresser à une réalité plus intime et plus discrète de la 
médecine : celle du cas singulier et de sa narration, irréductible à la généralisation statistique ou à 
la modélisation. Cet aspect récemment découvert de la réalité médicale a joué dans l’histoire de la 
médecine un rôle essentiel. 
Jean-Louis Funck-Brentano, dans son ouvrage «  Le grand chambardement de la médecine » (cf 
FUNCK-BRENTANO; 1990), nous raconte les étapes depuis cette époque du langage du 
clinicien : «  Les médecins s’employèrent tout d’abord à glaner les connaissances à partir des observations faites 
directement sur le malade lui-même. Les données recueillies par l’interrogatoire constituaient la trame sur laquelle se 
bâtissait le discours médical. En répondant aux questions que lui posait son médecin, le malade participait 
directement à l’élaboration du langage médical. Il était le partenaire du dialogue par lequel s’établissait entre eux 
une relation privilégiée. Ainsi naquit ce qu’il est convenu d’appeler « le colloque singulier ». La partie se jouait à 
deux, fermée. » (FUNCK-BRENTANO; 1990). 
Cette richesse narrative dans la relation entre le patient et son médecin ressort de manière 
particulièrement intéressante dans les consultations épistolaires du Dr Tissot, célèbre médecin 
suisse, qui exerça entre 1750 et 1797, analysées par Micheline Louis-Courvoisier (2001). Mais 
bientôt l’arsenal « naturel » des observations faites sur les malades va être complétée, transformée 
voire remplacée avec l’arrivée de la médecine anatomo-clinique puis des nouvelles technologies 
d’imagerie médicale et de laboratoire. « Au cours de son histoire, la médecine n’a jamais connu de rupture 
aussi brutale que celle du début du XIXe siècle. En quelques décennies, la maladie devient autre, elle n’est plus 
l’objet de discours, mais d’observation matérielle. L’homme n’est plus un être exceptionnel, la vie qui l’anime est la 
même que celle de toutes les autres créatures vivantes et, de l’étude des animaux, on peut inférer au fonctionnement 
de la machine humaine. Une rupture d’une telle importance ne se reproduira qu’au milieux du XXe siècle, quand, 
brusquement la pharmacopée s’enrichira de nombreuses substances efficaces. » (SOURNIA; 1991).  
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Ayant certainement gagné en terme de progrès techniques, la médecine et l’éthique ont 
certainement beaucoup perdu dans cette diminution de la richesse narrative qui existait dès la fin 
XVIIe au XIXe siècle. Les anamnèses médicales aujourd’hui réduisent souvent les malades à des 
stéréotypes et les standardisent. Le patient perd son caractère singulier et personnel. Trisha 
Greenhalgh et Brian Hurwitz (GREENHALGH; 1999)parlent d’une tradition orale perdue en 
Occident, en général avec répercussion sur l’approche médicale : « The oral tradition of myths and 
legends, which are continually recreated by word of mouth in successive generations, still features prominently in 
many non-Western societies and impacts profoundly on the experience of health and illness in these societies. 
Perhaps it is partly because Western culture has lost its grip on this oral tradition that the skills of listening to, 
appreciating, and interpreting patients' stories are only rarely upheld as core clinical skills in medical curriculums. 
Much of the current emphasis in medical training is on the student acquiring the ability to express a patient's 
problem in the structured and standardised format that has come to be known as the "medical history" in the 
United Kingdom and "clinical clerking" in North America. It has been shown that somewhere between the first 
year and the final year of medical education, undergraduate students exchange a native facility for eliciting and 
appreciating patients' narratives for the learned expertise of constructing a medical history. Narratives frequently 
appear in a vestigial form in the conventional clinical encounter of modern times. Certain descriptions of symptoms 
appear as fragments torn from elaborate stories and are alighted on by clinicians as especially revelatory: "My 
shortness of breath always gets worse when I lie down but the funny thing is the pain only comes on when I climb 
stairs," or "I was washing the dishes when everything went black it was like a curtain coming down." Less familiar 
experiences may be just as important to the patient but the value of such "classic" symptoms to doctors as readers of 
signs is akin to a mirror held up to nature: so closely are they aligned to physiological and pathological mechanisms 
that the story fragments faithfully portray, in a linguistic form, particular biological dysfunctions.» Cette capacité 
narrative du médecin nécessaire au développement de l’empathie, de la réflexion, de la profession 
et de la confiance dans le monde médical est, selon Rita Charon, la faculté du praticien de 
comprendre, d’absorber et d’interpréter les cas et les histoires de chaque patient et des autres en 
général  en vue d’une meilleure médecine : « As a model for medical practice, narrative medicine proposes 
an ideal of care and provides the conceptual and practical means to drive toward that ideal. » (CHARON 
RITA; 2001). 
D’un point de vue plus philosophique, cette approche narrative, à laquelle nous cherchons à nous 
associer, est une manière de concevoir une situation comme toujours nouvelle et originale, sans à 
priori. C’est ainsi que peuvent se développer de nouvelles perspectives. Il serait inutile de 
chercher à saisir ce qui est indiqué par le terme approche narrative si nous voulions maintenir à tout 
prix les prérogatives actuelles de l’approche statistique et épidémiologique. Nous n’avons pas 
affaire ici à une médecine qui chercherait à se représenter la nature des choses -une maladie, un 
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patient-, une situation éthique à travers une série de paramètres définis, et transformés de la sorte 
en pur vis-à-vis, en pur objet. Cette appréhension procure au sujet connaissant -le médecin ou 
l’éthicien - la certitude, et aussi, il ne faut pas l’oublier, la sécurité. En d’autres termes, l’approche 
narrative est essentielle dans ces décisions éthiques car plus que le diagnostic clinique, c’est 
l’histoire individuelle et singulière du malade qui permet et aide les soignants à prendre la décision 
la meilleure pour cet individu donné : nous ne prendrions pas la même décision pour 2 patients 
avec la même affection mais dont les histoires de vie sont différentes. 
 
Sur la base de notre choix de travailler sur la narration individuelle et le cas singulier, on 
comprendra que notre travail ait été effectué dans un service précis, avec son équipe et son 
histoire. L’approche micro-éthique (qui étudie le fonctionnement d’un service particulier) a été 
choisie ici contre une autre, macro-éthique plus globale (où le but est de dériver des règles sur la 
base de l’étude de grands ensembles et de leur comparaison), entrant moins en profondeur, 
parfois plus prévisible et plus réductrice. Par cette approche, en effet, certains détails peuvent 
prendre une certaine importance et donner lieu à de nouvelles pistes de recherche. Les principes 
d’éthique abstraits sont importants mais ne sont réellement appliqués que s’ils s’incarnent dans 
l’histoire vécue d’un service et des individus qui le composent. 
 
Ainsi, nous voyons maintenant plus clairement en quoi l’approche narrative est justifiée dans le 
domaine bioéthique. Tout d’abord, sa matière première est constituée par les cas cliniques et qui 
est en soi narrative, même si le « formatage » par les conventions – faut-il dire le rituel ?- de la 
présentation de cas en altère l’immédiateté subjective. Ensuite, la description est omniprésente 
dans la recherche d’une méthode bioéthique et dans son application. Enfin, l’approche micro-
éthique optée dans la présente étude nécessite elle aussi une analyse narrative, décrivant chaque 
cas avec ses particularités, et s’inscrivant dans une culture éthique propre aux soins intensifs. On 
comprend alors l'illusion d'exactitude d'une approche purement statistique et quantitative dans un 
tel domaine. Une approche plus qualitative, c'est-à-dire narrative, est alors requise 
scientifiquement, dans la mesure où la science désigne le savoir du vrai et non pas seulement une 
mathématique de cas standardisés. Cette approche narrative d’accumulations de descriptions de 
cas similaires n’est pas sans rappeler la réhabilitation de la casuistique en éthique médicale prônée 
par Albert R. Jonsen et Stephen Toulmin (JONSEN; 1988 ; p. 304-332). 
 
 
Description du travail observationnel  
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Dans le cadre d’un stage de 6ème année de médecine de bioéthique, d’une durée de deux mois 
(mai et juin 2000), le but du travail fut de suivre les cas où un processus décisionnel de retrait 
thérapeutique fut entrepris et d’observer la mise en application de ces décisions. 
L’étude de ce sujet sensible a été facilitée en premier lieu par l’accueil de toute l’équipe des S.I.C. 
à Genève, particulièrement attentive aux problèmes éthiques. Le fait aussi de ne pas être 
considéré comme un observateur extérieur mais de faire partie du corps médical et de « montrer 
blouse blanche » a aussi joué un rôle favorable à mon intégration et dans les discussions avec les 
proches et dans les débats avec le corps médical. 
 
Pour chaque cas, les points névralgiques d’observation furent principalement la discussion avec la 
famille ou les proches du patient, la prise de décision du corps médical, et la mise en application 
concrète de cette décision. Ces différents lieux d’observation furent d’inégale importance selon la 
contingence et la variabilité du contexte de chaque cas que l’on rencontre dans un service comme 
celui des S.I.C.. 
 
 
Notons qu’aucune sélection n’a été effectuée quant aux situations décrites ci-dessous.  
 
3. GRILLE D’INTERPRETATION 
 
De cette double approche, concrète et théorique, et des discussions que nous avons eues durant 
ce stage avec, en particulier, le professeur A. Mauron, directeur de la présente thèse, la doctoresse 
B. Ricou, médecin- adjoint des S.I.C. et son équipe, nous avons extrait quatre points saillants, les 
plus représentatifs du travail observationnel effectué durant ces deux mois. Ces quatre questions-
clefs serviront de matrice et de grille d’interprétation pour les 14 cas décrits ci-après . On notera 
que des notions comme le rituel ou la particularité du N.T.B.R. aux soins intensifs ne font pas 
partie des définitions de l'introduction. Elles constituent justement des résultats de notre 
approche narrative. Cette grille en quatre rubriques n’est donc pas vraiment une structure 
d’interprétation a priori, mais résulte d’un aller-retour entre notre interprétation du matériel 
narratif et la réflexion théorique. Ainsi, par exemple, l’introduction de la notion de rituel nous est 
apparue utile pour unifier et donner sens à un bouquet d’observations qui, sans elle, seraient 






« Le rituel fait classiquement référence à des séquences d’actes ordonnés et prescrits, répétitifs, « expressifs » et 
« dramatiques », à des comportements standardisés qui, à première vue, ne peuvent être expliqués en terme de 
rationalité (de fin et de moyens) et qui semblent donc s’appuyer sur des représentations symboliques, c’est-à-dire, des 
représentations qui tiennent lieu d’autre chose »10.  
Les gestes peuvent être définis selon leur finalité ou selon l’intention de leur auteur. Nous avons 
distingué lors de ce travail deux raisons d’être, ou façons de rendre raison d’un geste médical, en 
l’occurrence l’exécution d’une décision de retrait thérapeutique : une motivation purement 
médicale, comme de soulager les souffrances, et une dimension qui peut être dite symbolique. 
Ainsi un geste pourra prendre une toute autre allure suivant qu’il est effectué ou non sous le 
regard des personnes présentes. Nous pouvons alors parler d’une certaine « mise en scène », ce 
qui pour nous n’a aucune connotation péjorative. Notons d’emblée que ces attitudes, si elles 
n’ont pas un rôle exclusivement médical, n’en conservent pas pour autant une utilité certaine dans 
la vie clinique.  
Cette distinction formelle de motifs n’implique pas nécessairement une distinction concrète de 
gestes. Un acte peut être à la fois technique et symbolique. Cependant, il ne s’agit pas dans cette 
étude de trancher en vue d’une typologie rigoureuse, la primauté d’un motif sur l’autre afin de 
qualifier le geste en question. Ce qui nous intéresse est plutôt de déceler dans ces attitudes, qui ne 
sont pas purement techniques, des motifs symboliques. Analysé sous ce point de vue, le geste 
prend l’aspect d’un rituel. 
Cet aspect de rituel est peut-être la principale trouvaille de notre approche micro-éthique. 
 
3.2. Proches/familles : leurs rôles aux soins intensifs 
Pour notre analyse, nous avons gardé la définition du proche comme étant la personne qui paraît 
la plus concernée par l’état du patient. La notion de proches est avant tout entendue sous l’angle 
du principe d’autonomie du patient. En effet, le proche est celui qui est à même de bien connaître 
la volonté et les désirs actuels du patient et qui peut en témoigner objectivement et sincèrement. 
Le proche doit donc être capable de discernement, et sa parole ne doit pas être d’emblée entachée 
de soupçons (cas d’héritages, de vengeance…).  
 
                                                             
 




3.3. Particularités du NTBR aux soins intensifs 
 
La question du N.T.B.R. n’est pas propre aux soins intensifs car de telles procédures sont en 
vigueur dans toutes sortes d’autres contextes hospitaliers. L’intérêt de cette rubrique est de mettre 
en lumière les spécificités d’un ordre de ne pas réanimer dans le contexte d’un service de 
réanimation, et le cas échéant de mieux comprendre l’articulation du NTBR avec les décisions de 
retrait et d’abstention thérapeutique. 
 
 
3.4. Acharnement thérapeutique/futilité et administration de morphinique 
 
Dans cette rubrique, les décisions médicales d’arrêter les traitements et leur application seront 
analysées à la lumière de la notion de futilité (la futilité ou l’acharnement thérapeutique est-il le 
moteur de telle décision aux soins intensifs ?) et de la règle du double effet, qui peut justifier 
l’administration de bolus de substances morphinique chez les patient en fin de vie pour qui une 
décision de retrait thérapeutique a été prise. Inclure dans cette rubrique la règle du double effet 
permet d’appréhender les stratégies de « mise à distance » de l’euthanasie active directe dans le 




4. LES CAS 
 
Cas 1 :  
 
André est un jeune homme de 26 ans. Sa situation sociale et familiale est particulière. En effet, 
André est adopté et n’a gardé que très peu de contacts avec son père adoptif, constituant sa seule 
famille. N’ayant pas de formation professionnelle et sans aucun soutien familial, il lui est difficile 
de trouver une place dans la société. Il glisse vers la marginalité sur fond d’alcoolisme et de 
dépression. André n’en est donc plus à sa première dépression lorsque une nouvelle 
hospitalisation en psychiatrie est décidée. Lorsque les ambulanciers arrivent à son domicile pour 
l’emmener à l’hôpital, André se défenestre sous leurs yeux. Il s’est avéré qu’il était sous l’emprise 
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de l’alcool. Après cette chute du quatrième étage, André est retrouvé totalement inconscient à un 
score de Glasgow11 de 3 d’emblée,  c’est-à-dire qu’il ne répond plus et ne réagit plus à la douleur. 
On diagnostique un traumatisme crânio-cérébral avec une fracture du rocher gauche, une 
contusion cérébro-occipitale gauche et pariéto-temporale droite, une hémorragie ventriculaire 
gauche et une fracture du poignet gauche. Après la pause d’une sonde de pression intracrânienne 
aux Soins Intensifs de Chirurgie, on ne constate aucune évolution et le patient reste dans un 
coma profond pendant tout le séjour. De plus une antibiothérapie est mise en route en milieu de 
séjour suite à un état infectieux contracté pendant l’hospitalisation.  
 
Pendant le séjour d’André aux S.I.C., les médecins ont eu plusieurs entretiens téléphoniques avec 
son père adoptif. Il a été informé de la gravité de la situation, du pronostic défavorable, et du fait 
qu’un retrait thérapeutique devra être discuté. Quelques jours après ces entretiens téléphoniques, 
une discussion avec le père adoptif a lieu. Le médecin décrit une fois encore les lésions et 
envisage un retrait thérapeutique si aucune évolution n’est constatée et si l’avis neurologique n’est 
pas favorable. Le père d’André accepte la procédure. Le lendemain, les neurologues posent un 
pronostic qui ne laisse entrevoir aucune chance de récupération des fonctions neurologiques. Dès 
ce moment, le retrait thérapeutique est décidé : le patient sera extubé et l’on arrêtera toute 
médication. L’ordre de N.T.B.R. est rappelé comme étant impliqué dans cette décision de retrait 
thérapeutique. Seuls des soins de confort seront donnés (morphine si encombrement 
bronchique). L’extubation aura lieu le lendemain à midi, après avoir averti par téléphone le père 
du patient. Les infirmières rappellent aux médecins en charge d’André qu’il serait convenable 
d’appeler et d’inviter le père d’André à venir voir son fils encore une fois avant le retrait 
thérapeutique comme cela se fait, nous disent-elles, dans de pareils cas. Les médecins acceptent  
alors volontiers la proposition. Le père est contacté mais ne peut venir étant retenu par son 
travail. Quant au geste même de l’extubation, il est effectué par deux infirmières. Aucun médecin 
n’est présent. Une aspiration post-extubation est encore effectuée. On arrête aussi tout 
traitement, comme convenu. Le jour suivant, le patient est transféré en Neurochirurgie et il 




                                                             
 
11 Le score de Glasgow est une évaluation, utile surtout dans la médecine d’urgence, du degré de conscience se 
basant sur trois critères : réponse oculaire, verbale, motrice. Le score minimum est posé à 3 et le maximum à 15 
(RESTELLINI ; 1997 ; p. 15 ). 
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Bien que l’aspiration en général est considérée comme un acte thérapeutique de désencombrement des voies aériennes, 
l’aspiration post-extubation dont il est question ici ne contrevient pas à cette décision, dans laquelle il avait été 
précisé qu’aucun geste thérapeutique ne serait effectué. En effet, pour les infirmières questionnées, cette aspiration 
fait encore partie du geste d’extubation. S’agissant d’un geste n’ayant aucun but thérapeutique, l’aspiration post-
extubation peut être conçue comme un rituel, entrant dans un processus technique bien établi. Ce geste a aussi une 
fonction symbolique auprès de l’équipe soignante. Une extubation, comme le sait l’équipe soignante, est 
fréquemment suivie d’encombrements bronchiques et par conséquent un étouffement pouvant être fatal pour des 
patients inconscients. Cette aspiration post-extubation permet donc dans ce cas d’évacuer conceptuellement toute 
suspicion d’euthanasie active au dire des infirmières présentes et rentre dans la définition des soins de confort dans 
la mesure où l’aspiration évite un encombrement et une sensation désagréable d’étouffement du patient. Nous nous 
rendons alors compte que la limite entre soin thérapeutique et soin de confort n’est pas toujours évidente dans la 
pratique. 
 
Notons le rôle éthique joué par les infirmières. Comme nous l’avons vu plus haut, le personnel infirmier assure la 
stabilité en contraste avec le personnel médical. En effet, celui-ci effectue un tournus de formation comprenant des 
cycles de six mois à une année, en général. Ainsi, les infirmières, de par leur ancienneté, sont plus à même de 
rappeler les cas précédents similaires. Ici, après avoir rappelé aux médecins des situations où il avait été jugé 
opportun de contacter les proches avant le geste même du retrait, ceux-ci ont alors accepté cette procédure. Les 
infirmières jouent donc souvent comme ici le rôle de garantes de contacter les proches avant une extubation afin que 
ces derniers puissent, s’ils le souhaitent, voir encore une fois le patient. Elles véhiculent la culture éthique du service 
en en rappelant les précédents. Ceux-ci ont une force dans les décisions et mises en pratique des retraits, car ils 
constituent une forme de « jurisprudence » et permettent d’orienter les médecins inexpérimentés, nouveaux dans le 
service, et souvent empruntés face à des questions éthiques. 
  
Relevons que les infirmières extubent seules le patient. En effet, leur formation pour les S.I. les rend capables et les 
autorise de pratiquer ce geste. Bien que sa présence soit recommandée en particulier par les directives de l’ASSM, et 
reste souhaitable d’un point de vue de soutient mutuel, le médecin n’est pas tenu d’un point de vue technique d’être 
présent pendant l’extubation et peut donc, s’il le doit, vaquer à d’autres occupations.  
 
PROCHES 
Nous voyons également comme la notion de proche est relative ou « élastique » selon les cas. Comme nous l’avons 
mentionné, le seul proche d’André est son père adoptif, avec lequel il n’avait presque plus aucun contact. Ce dernier 
n’a pas répondu à l’invitation des infirmières de venir voir son fils adoptif une dernière fois avant le retrait 
                                                                                                                                                                                              
 
 25
thérapeutique. Nous pouvons nous demander dans quelle mesure des éléments tels que le fait que le patient soit 
adopté ou encore que celui-ci souffre de dépression peuvent entraver la notion de proche et plus précisément le rôle de 
témoin de la volonté du patient du proche dans un processus décisionnel et dans le cadre d’une réflexion éthique 
comme celle-ci.  
 
La décision du retrait thérapeutique est effectivement prise à l’unanimité avec toute l’équipe médicale et infirmière. 
Ainsi la règle du consensus décisionnel dans ces décisions éthiques est respectée. 
  
   
Cas 2 
 
Bernard, 57 ans, est marié et père de deux enfants adultes. C’est un gros fumeur et depuis 
quelques années il boit de plus en plus fréquemment. Après avoir écumé les bars de la ville, il 
rentre souvent ivre chez lui. Un soir, Bernard ayant peut-être bu plus qu’à l’accoutumée,  tombe à 
la renverse de son tabouret de bar et sa tête heurte une barre métallique. Le tenancier paniqué 
appelle de suite une ambulance. Les ambulanciers réaniment alors Bernard, victime d’un arrêt 
respiratoire. On le conduit au Service des Urgences dans le canton de Fribourg où il est intubé 
avant d’être transféré à Genève. Le patient est inconscient depuis sa chute et se trouve dans  un 
coma profond. Il est alors admis aux S.I.C.. On diagnostique un traumatisme crânio-cérébral, un 
hématome intracérébral temporal gauche, un hématome sous arachnoïdien et une fracture 
pariétale gauche. 
 
On ne note pas d’évolution neurologique significative. La femme de Bernard arrive le lendemain 
et l’équipe médicale attend la fille qui doit venir d’Allemagne pour une discussion sur la suite des 
événements. Lorsque la fille arrive avec une amie, la mère a disparu entre-temps. Alors qu’on la 
recherche dans l’hôpital afin de pouvoir démarrer la discussion, Bernard décède. Sa femme, ayant  
définitivement disparu, on commence l’entretien sans elle. Pendant l’entretien de l’équipe 
médicale avec la fille et son amie les médecins annoncent le décès du patient et la nécessité 
médicale d’une autopsie au vu du contexte peu clair du primum movens de la mort violente 
(hémorragie cérébrale pré- ou post- chute ?). La fille nous dit avoir été anxieuse, en plus de sa 
tristesse, depuis son départ d’Allemagne pour Genève. Elle croyait avoir à prendre la décision au 
sujet du retrait thérapeutique. Cette responsabilité aurait été trop lourde pour elle. Ensuite, elle 
nous fait comprendre que depuis que son père a des problèmes d’alcool, elle s’est distanciée petit 
à petit de lui, déjà avant qu’elle ne quitte la Suisse.  
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L’anxiété de la fille, due à la responsabilité de la décision au sujet de la vie de son père, est symptomatique d’un 
malentendu fréquent sur le rôle du proche. En effet, celui-ci n’est pas un décideur12, rôle qui appartient à l’équipe 
médicale, mais un témoin de la volonté du patient. 
De même que pour le premier cas, dans lequel le patient était dépressif et adopté, ici le problème de l’alcoolisme de 
Bernard décrit par sa fille est venu atténuer la relation qu’elle avait avec son père. Ce cas illustre que l’alcoolisme 
est un paramètre dont il faut tenir compte dans les témoignages des proches. Cet élément crée une interférence dans  
la dynamique familiale et par conséquent dans la fonction des proches. 
 
PARTICULARITE DU NTBR AUX SOINS INTENSIFS 
Le retrait thérapeutique est décidé chez un patient en fin de vie, la décision N.T.B.R. s’est alors prise 
implicitement dans le processus décisionnel du retrait thérapeutique, c’est-à-dire avant que l’ordre ne tombe 
formellement. Cela montre l’implication relativement fréquente du retrait thérapeutique et du N.T.B.R. dans la 






Charles a 59 ans et vit seul dans une maison en France voisine. Alors qu’il fait des travaux de 
réfection dans son jardin, il tombe d’une échelle et perd connaissance. Les circonstances de cet 
accident sont peu claires. Lorsque l’équipe du S.A.M.U. vient lui porter secours, il est trouvé dans 
un coma profond. Le patient est intubé à l’hôpital de Saint Julien, puis transféré à Genève. On y 
observe une hémorragie par la bouche et une otorragie à droite. On diagnostique des lésions 
cérébrales multiples avec atteinte des deux hémisphères.  
 
Le lendemain, la fille et une amie discutent avec les médecins. Ceux-ci expliquent aux proches la 
gravité de la situation. La fille de Charles témoigne de la volonté de son père opposée à tout 
acharnement thérapeutique et sur le fait qu’il n’aurait pas voulu survivre dans l’état que laisse 
                                                             
 
 
12 C.f. supra, “Définition de N.T.B.R.” dans l’introduction. 
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présager le pronostic médical. Les proches de Charles expriment de leur propre initiative le 
souhait d’arrêter le traitement maximal instauré aux S.I.C. de Genève. Plus tard, dans l’après-midi, 
l’équipe médicale et infirmière décident, conformément à l’avis de la famille, de retirer les 
amines10 mais non pas le tube. On maintient un traitement de confort et les proches en sont 
informés. Ils accompagnent Charles jusqu’à son décès. Une demi-heure plus tard, un médecin 
assistant stoppe les amines13 et injecte au patient un bolus de fentanyl, puis en continu. Charles 




Les proches sont présents pendant le retrait thérapeutique, jusqu’au décès. Le retrait des amines est ici choisi dans 
le but de moins choquer les proches accompagnateurs. En effet, le retrait du tube peut être perçu comme un 
geste « actif » plus difficilement acceptable, du moins émotionnellement. Nous voyons ici l’importance de la 
symbolique des différents gestes de retrait thérapeutique aboutissant au même résultat technique : le retrait des 
amines est un geste plus discret alors que l’extubation est plus visible et représente aux yeux des accompagnateurs 
l’arrêt du processus vital, lié symboliquement à la respiration et par là au « souffle vital ». 
 
 
ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE/FUTILITE ET ADMINISTRATION DE 
MORPHINIQUE. 
Bien que rien n’ait été décidé à ce sujet, le médecin assistant, selon une expérience acquise en milieu spécialisé, 
accélère le processus en injectant un bolus de fentanyl pour abréger les souffrances de son patient. Nous pouvons 
nous demander dans quelle mesure doivent être ordonnés certains gestes et où se situe la frontière entre soins de 
confort et euthanasie active. Il s’agit de faire appel à la doctrine du double effet. D’un côté l’effet voulu est celui de 
soulager non seulement le patient mais aussi, il faut le mentionner, les proches et les soignants qui participent aussi 
de façon souvent douloureuse à cette attente de la mort. D’autre part, l’effet indésirable est l’arrêt des fonctions 
respiratoires abrégeant la durée de vie du patient. L’administration du bolus de fentanyl est justifiée éthiquement si 
elle remplit les quatre conditions de la règle du double effet sus-mentionnées. La distinction entre les moyens et les 
effets de la troisième condition de la théorie du double effet n’est pas toujours évidente en pratique. Ici, le fait 
d’administrer un bolus de fentanyl précipite l’arrêt respiratoire et donc la mort du patient. Cet effet indésirable est 
dans cette perspective le moyen  de l’effet voulu, en l’occurrence d’abréger les souffrances. La troisième condition n’est 
donc pas remplie. L’administration d’un bolus de morphinique serait  justifiée d’après la troisième condition dans 




la mesure où le patient présente des signes d’inconfort. Ainsi cet acte tend en premier lieu à diminuer les souffrances, 
et le décès, bien que prévisible, n’est plus le moyen de cet effet voulu. Le deuxième point de la règle du double effet 
est alors respecté. Les signes d’inconfort se basent sur des critères objectifs, mais leur appréciation et leur 
interprétation restent par définition toujours subjectives. Sans vouloir éviter la difficulté que pose ici et en général la 
troisième condition du double effet, relevons que l’administration d’un bolus de fentanyl a la même conséquence 
qu’une extubation. Cependant, l’administration d’un bolus est un geste actif par lequel on injecte une substance. 
Cela ressemble plus à de l’euthanasie active. L’extubation est un geste par lequel on se  retire, c’est en quoi il est 
moins perçu comme un geste d’euthanasie active. Notons que la distinction passif/actif est pédagogiquement utile, 
cependant, dans la pratique ou dans le détail des choses, la distinction est plus difficile. De façon plus générale, si 
l’administration du bolus de fentanyl est souvent préférée par les soignants, c’est que ce geste est symboliquement 





Denis, 55 ans, marié et père d’une fille, est un homme  à la santé fragile. En effet, il souffre déjà 
d’une maladie des reins, de la thyroïde, d’une tension artérielle trop élevée et a un fort taux de 
cholestérol dans le sang. Il n’en est plus à sa première hospitalisation lorsqu’il arrive aux urgences 
pour une dyspnée pour laquelle une embolie pulmonaire est suspectée. La ponction pleurale 
révèle un adénocarcinome. Une récidive d’épanchement pleural, une plèvre d’aspect nodulaire à 
gauche et une atélectasie sont diagnostiqués au scanner. Après la décortication pleurale gauche, le 
patient développe un état fébrile persistant et est admis aux soins intensifs de chirurgie.  
 
Denis peut alors être stabilisé hémodynamiquement mais l’état fébrile persiste. Six jours plus tard, 
dans une discussion avec le médecin assistant, Denis exprime son désir de ne pas vouloir être 
réanimé le cas échéant. Il ne désire pas non plus de traitement maximal ou trop agressif. 
Néanmoins, il accepte une chimiothérapie et un suivi psychologique. Il souhaite également que sa 
famille soit informée de cette discussion. Plus tard dans la journée, sa femme et sa fille arrivent 
aux soins intensifs et une discussion est entamée avec le médecin assistant. Ce dernier résume 
d’abord la situation en expliquant aux proches qu’il s’agit d’un cancer pulmonaire gauche avec 
extension à droite. Bien que les autres organes soient en bon état, les reins sont pourtant très 
« fatigués ». Ainsi, au vu de la gravité de la situation, le médecin explique encore que les 
spécialistes proposent un traitement de confort, c’est-à-dire qui soulagerait le patient. Le médecin 
                                                                                                                                                                                              
13 C.f. supra, “Définition de N.T.B.R.” dans l’introduction. 
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mentionne aussi le fait que le patient, ayant accepté la gravité de son état, tient à ce qu’il ne soit 
pas réanimé et qu’aucun acharnement thérapeutique ne soit mis en œuvre. Il s’agit donc d’une 
abstention thérapeutique. La femme de Denis, faisant référence à un ancien accident vasculaire 
cérébral qu’elle avait subi cinq ans auparavant et qui l’avait amenée à se déplacer en chaise 
roulante depuis lors, comprend non sans tristesse la décision de son époux. Quant à la fille, elle 
répète à sa mère et au médecin que, de toutes façons, tout ira bien, car ils croient en Dieu. Le 
médecin répond à cela que l’on peut être croyant tout en restant réaliste et surtout qu’il faut 
respecter la volonté du patient, qui est en l’occurrence, d’abréger les souffrances dans le cas d’un 
traitement qui s’avérerait futile. Il en  profite pour expliquer à la famille en quoi consiste le 
traitement de confort. La femme apprécie la franchise du médecin. La décision d’une abstention 
thérapeutique et du N.T.B.R. est prise par l’équipe médicale le jour même selon la volonté 
exprimée du patient, la confirmation des proches et la futilité d’un traitement maximal au vu de la 
situation médicale. Le patient est encore en vie à la période de mon stage.     
 
PROCHES 
Cette histoire nous présente une situation dans laquelle l’abstention thérapeutique et le N.T.B.R. sont discutés avec 
le patient même. C’est une situation peu commune, bien que classique en théorie. En effet, elle décrit le schéma 
« bioéthiquement correct » du cas idéal. Cependant, comme nous l’avons déjà mentionné14, ce cas se présente très 
rarement dans la pratique. Les patients sont souvent déjà dans le coma et ne peuvent donc prendre aucune décision 
ou, bien qu’encore éveillés, leur état de conscience est altéré. Dans ce dernier cas, le témoignage des proches revêt 
toute son importance afin de connaître au mieux la volonté du patient. Cependant, l’avis et les désirs exprimés par 
le patient sont ici la source principale des comportements thérapeutiques guidant une attitude médicale concrète. 
Dans le cas présent, le rôle des proches est donc plus une validation de la décision du patient plutôt qu’un 







Eloïse est une femme de 78 ans. Elle est veuve et a un seul fils, domicilié comme elle en France 
voisine.  Le cœur d’Eloïse est fragile, ce qui a nécessité de multiples interventions cardiaques. Elle 
                                                             
 
14 C.f. supra, dans l’introduction. 
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est hospitalisée en France pour une infection urinaire avec un état septique et une perforation 
gastrique. Elle fait une éviscération post-opératoire, est reprise alors en salle d’opération à 
Genève, puis amenée aux soins intensifs de chirurgie pour une surveillance d’éventuelles 
complications péri-opératoires avec une insuffisance respiratoire d’origine peu claire. 
 
Juste après son entrée aux soins intensifs de chirurgie, la patiente est en état de choc avec une 
anurie, une hypotension et un trouble de la vigilance. Une réanimation mécanique et 
médicamenteuse est entreprise suite à un trouble du rythme, une hypotension majeure, un arrêt 
respiratoire et une bradycardie. La patiente est intubée. La circulation sanguine est remise en 
route. Cependant, à l’échocardiographie on voit une atteinte sévère du cœur. En effet, la fonction 
cardiaque est estimée à 10% avec des dyskinésies et une hypertension pulmonaire sévère. Les 
amines sont alors augmentées jusqu’à des taux majeurs, mais aucune amélioration de la fonction 
cardiaque n’est constatée. Après une défaillance hépatique et une nouvelle anurie, le retrait 
thérapeutique est décidé le jour même de son arrivée aux soins, en fin d’après-midi, au nom de la 
futilité d’une non réponse à traitement maximal chez une femme de 78 ans présentant quatre  
systèmes défaillants. Les catécholamines sont arrêtées et la patiente est extubée avec le 
consentement de la famille. Eloïse décède un quart d’heure plus tard en présence de sa famille.  
La décision du retrait thérapeutique est ici prise par téléphone par le médecin assistant et le chef 
adjoint du service, le chef de Clinique s’étant absenté pour une urgence. Les amines sont arrêtées 
par le médecin assistant et l’extubation est effectuée par les infirmières. Les deux gestes sont 
exécutés quasi simultanément une demi-heure après la décision prise au téléphone. La famille, qui 
est déjà présente, accompagne Eloïse jusqu’à la fin. Son fils, quant à lui, préfère rester dehors car 
il ne supporte pas la situation. 
 
PARTICULARITE DU NTBR AUX SOINS INTENSIFS 
Il s’agit d’un cas « dépassé » dès l’arrivée où l’absention thérapeutique aurait déjà dû être décidée au préalable. Le 
problème décisionnel pour l’équipe des soins intensifs n’en était plus un, non pas que le choix n’existât pas dans 
cette situation - le choix existe toujours - mais que l’évidence s’imposait à l’équipe médicale. Nous pouvons nous 
demander qui juge de cette évidence implicite. Au niveau purement médical, la situation est claire : avec cinq 
systèmes défaillants (ici cardiaque, neurologique, hépatique, rénal et respiratoire) la situation est difficilement 
récupérable chez une femme de 78 ans. Cependant, un pronostic même très défavorable relève toujours d’un certain 
degré d’incertitude. Ceci justifie souvent une thérapie maximale jusqu’à ce que les malades arrivent aux S.I.C.. 
L’équipe médicale en amont des S.I.C. se décharge en effet fréquemment de la responsabilité de la décision du 
retrait, de l’abstention thérapeutique ou du N.T.B.R. sur l’équipe médicale en aval. Le dernier maillon de la 
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chaîne étant souvent le service des soins intensifs, c’est aux intensivistes qu’il incombe alors de prendre de telles 
décisions. Nous comprenons par-là qu’un service de soins intensifs soit particulièrement sensible aux problèmes et 
aux décisions éthiques. 
Signalons enfin, bien qu’il ne s’agisse pas de notre cas présent, le refus de retrait thérapeutique de la part des 
proches face à des cas où la mort du patient était « évidente » a été décrit par certains auteurs (SWINBURN ; 





François, 73 ans, est marié et père de deux enfants. Il est à la retraite et occupe son temps par des 
travaux de jardinage. Il oublie sans doute qu’il n’a plus vingt ans le jour où il décide de grimper 
sur un vieux cerisier pour y cueillir ses fruits. Il tombe et cette chute de trois mètres occasionne 
un hématome sous-dural fronto-pariétal gauche, des lésions de contre-coups et enfin une fracture 
occipitale gauche. 
 
Dès son arrivée le matin aux S.I.C., la situation neurologique de François se détériore, il est dans 
un coma profond. Le scanner montre des contusions hémorragiques diffuses avec un effet de 
masse important et un début d’engagement. Pour les neurochirurgiens il n’y a pas d’indication 
opératoire. En effet, la situation est dépassée et une opération n’apporterait rien. La femme et les 
enfants de François sont présents du début jusqu’à la fin. Ils ont unanimement manifesté pendant 
l’entretien ne vouloir aucun acharnement thérapeutique. L’équipe du service décide par consensus 
avec les neurochirurgiens d’une abstention thérapeutique consistant en un NTBR et de ne pas 
entreprendre de nouvelle thérapie en particulier une opération chirurgicale mais d’accentuer les 
soins sur le confort et la non-souffrance du patient. En début d’après-midi, François décède à la 




Nous voyons que la femme et les enfants de François ont pendant l’entretien une attitude de décideurs, car ils 
manifestent plus leur volonté que celle de François. Comme c’est souvent le cas, nous voyons ici la confusion 
habituelle que font les proches entre le fait de témoigner de la volonté du patient et de décider de son sort. De plus, 
quand une famille déclare unanimement ne pas vouloir d’acharnement thérapeutique, les médecins peuvent se 




Dans ce cas seule une abstention thérapeutique est décidée et non à proprement parler un retrait dans la mesure où 
seuls des actes thérapeutiques non encore effectués sont écartés d’office : le fait de ne pas entreprendre de réanimation 
le cas échéant ou de ne pas opérer le patient. C’est l’occasion de s’interroger sur la différence réelle ou uniquement 
conceptuelle entre une suspension thérapeutique, dont il s’agit ici, et un retrait thérapeutique. Théoriquement on 
serait enclin à n’y voir qu’une différence de contexte pour deux actes qui ont la même finalité. Pour un praticien 
une différence existe: le fait de ne pas entreprendre une thérapie ou d’aller activement  « tourner le bouton » n’a  pas 
la même portée pour celui qui est en charge du patient. Un débat éthique relativement important existe sur la 
différence entre suspendre ou s’abstenir et retirer un traitement (MELLTORP ; 1997). Cependant, la plupart de 
ces conférences précisent que ces différences éthiques n’existent pas (S.C.C.M. ; 1990 ; A.T.S. ; 1991 ; The 
Appleton ; 1992). L’avis des praticiens s’oriente vers l’opinion que retirer un traitement incluant une décision 
active pose plus de problèmes éthiques que si l’on s’abstient d’en instituer (décision passive). Certains éthiciens 





Gérard, 49 ans, issu d’un milieu défavorisé, vit en marge de la société depuis plusieurs années. 
Sidaïque, il tombe dans des problèmes d’alcool, ce qui ne fait qu’empirer son état de santé. Enfin, 
Gérard n’est pas un patient facile pour son médecin : il refuse tout traitement, même pour son 
sida ou sa dépendance à l’alcool. Deux jours avant son entrée aux soins intensifs, Gérard présente 
une dyspnée progressive, une rectorragie et des mélénas. Il est amené aux urgences de l’hôpital 
cantonal de Genève (D.U.M.C.) puis aux soins intensifs de chirurgie. Le diagnostic principal posé 
à l’arrivée est une hémorragie digestive haute sur rupture de varices oesophagiennes. Dès l’arrivée 
aux soins, le patient fait une bronchoaspiration. Les autres diagnostics retenus sont une cirrhose 
hépatique avec hypertension portale sur éthylisme, une hépatite C chronique, un état de choc.  
 
Malgré la ligature endoscopique des varices oesophagiennes et la mise en place d’une sonde de 
compression (Sungstaken-Blakemore) le lendemain soir, Gérard fait une brusque hématémèse et 
un arrêt cardio-respiratoire nécessitant une réanimation avec intubation, massage cardiaque 
externe et adrénaline. Après cinq minutes le patient reprend un rythme cardiaque sinusal et se 
réveille. Une demi-heure plus tard, la médecin adjointe du service invite par téléphone les 
médecins assistants à réfléchir sur la situation. Entre temps, elle tente de joindre, mais en vain, le 
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responsable de la D.U.M.C. afin de connaître les motifs de la décision qui y a été prise de 
« réanimation maximale ». Sans réponse, elle rappelle l’équipe des médecins assistants présents 
aux Soins et ensemble ils prennent le décision de N.T.B.R.. A l’instigation des assistants, la 
médecin-cheffe précise encore que pour Gérard aucune transfusion massive ne doit être initiée, 
aucun « TIPS » (transjugular intraparenchymal shunt) ne doit être posé et qu’aucune sanction 
chirurgicale ne doit être entreprise. Il s’agit donc d’un N.T.B.R. et d’une abstention thérapeutique. 
Les infirmières sont informées de cette décision sur le champ. Le médecin traitant du patient 
l’apprend, quant à lui, le  lendemain matin et il approuve la décision. Les arguments invoqués 
pour le N.T.B.R. et l’abstention thérapeutique ont été l’absence de perspective thérapeutique, le 
mauvais pronostic, les lourds antécédents, le contexte social et la mauvaise compliance de Gérard 
pour son traitement H.I.V.. Ainsi, l’escalade thérapeutique envisagée est jugée disproportionnée 
par tous les soignants actuels du patient et l’abstention thérapeutique dont le NTBR est décidé 
par consensus. On apprend par la suite que l’équipe des urgences ne possédait pas tous les 
éléments décisionnels notamment l’importance de l’hémorragie, la non-observance du patient. 





Le médecin traitant de Gérard a été invité pour la discussion aux soins intensifs en tant que détenteur de l’histoire 
de la vie du patient, et éventuellement comme son témoin, et non en tant que consultant médical. Nous avons en 
effet mentionné au début de ce travail que les médecins traitants font souvent aussi partie des proches du patient. Il 
connaît bien son patient, le contexte dans lequel il vit, et sa famille. C’est, dans certaines situations, la personne la 
plus apte à pouvoir témoigner en vue d’une décision éthique.  
 
 
L’abstention d’une intervention agressive et l’ordre N.T.B.R. ont été pris dans la même logique : l’idée d’un 
contrat limité dans lequel un traitement maximal et agressif est jugé futile. L’ordre N.T.B.R fait d’ailleurs partie 
du processus de l’abstention thérapeutique dans la mesure où l’on décide de ne pas intervenir en cas d’arrêt cardio-
pulmonaire.  
 
La marginalité sociale de Gérard est manifeste, cependant nous pouvons nous demander ce qu’elle signifie pour 
chaque membre de l’équipe médicale et ce qu’elle implique au niveau décisionnel. En effet, en présence de patients 
socialement en marge, le concept de justice doit être bien exprimé et bien défini pour être alors bien utilisé. En effet, 
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comme l’enseigne déjà Aristote à son fils : « La justice et l’injustice, semble-t-il, ont donc plusieurs sens, mais parce 
qu’elles  sont très voisines, on ne s’en rend pas compte. » (ARISTOTE ; Ethique à Nicomaque ; livre V 
1129a). Dans les discussions en vue d’une décision de retrait thérapeutique ou de N.T.B.R., en particulier pour 
un patient socialement marginalisé (drogue, alcool, dépression ou autres), il est nécessaire de ne pas ignorer le 
contexte, mais de le prendre en considération et d’utiliser des concepts de justice clairement choisis et déclarés. Dans 
le cas contraire, chacun argumente selon son sens de la justice et le dialogue peut devenir stérile. En outre, une 
certaine conception utilitariste par exemple, selon laquelle la vie du patient serait jugée en fonction de son utilité 
sociale, risque de contaminer la discussion et d’influencer la décision. Rappelons que Gérard est issu d’un milieu 
défavorisé, qu’il est marginalisé, sidaïque, avec des problèmes d’alcool et qu’il n’est pas compliant. Une exigence de 
clarté quant au critère du justice est donc nécessaire afin que la décision prise soit la plus juste de façon objective. 
  
Les décisions de retrait, d’abstention thérapeutique et de N.T.B.R. seraient évidemment facilitées si elles émanaient 
toujours d’une même équipe médicale. Dans la réalité, comme on le voit ici, le patient passe par une filière 
(D.U.M.C., étage et autres services). Ces différentes équipes ont souvent leur propre façon de gérer les situations 







Henri est un jeune homme de 25 ans, qui vit encore chez ses parents. Une nuit, alors qu’il rentre 
chez lui à pieds, en traversant la route il est renversé par une voiture qui roule à toute allure. La 
voiture ne s’arrête pas et Henri est trouvé inconscient par un passant qui appelle immédiatement 
l’ambulance. A l’arrivée du S.M.U.R., son score de Glasgow est estimé à 3. Il est intubé sur place, 
puis transféré à l’hôpital en hélicoptère. Il a subi un traumatisme crânien sévère, un hématome 
sous-dural avec œdème parenchymateux et des signes d’engagement. On suspecte une dissection 
de la carotide à droite. De plus, on trouve des contusions aux deux poumons, cardiaques, et une 
fracture du rocher. Le patient présente aussi un diabète insipide. Il est admis aux soins intensifs 
de chirurgie après drainage de l’hématome. 
 
L’état neurologique s’améliore discrètement. Le lendemain Henri reprend une respiration 
spontanée. En revanche, un deuxième scanner montre une péjoration des lésions cérébrales. 
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La médecin adjointe déclare que dans cette situation la décision de N.T.B.R. s’impose ici en 
raison du caractère irréversible de la situation. Moins d’une heure plus tard, durant la visite 
médicale, la cheffe de clinique propose d’entamer une procédure en vue d’une recherche de 
signes de mort cérébrale autre que respiratoire en vue d’un constat de mort cérébrale bien que le 
patient respire toujours spontanément. Cette procédure ne sera finalement pas entamée dans 
l’immédiat. Une tante et un cousin d’Henri appellent pendant cette visite médicale pour 
demander des informations que la cheffe de clinique refuse de donner par téléphone. La famille 
arrive alors avec beaucoup de retard et en deux groupes. La cheffe de clinique informe d’abord la 
première partie (frère, amie du patient avec son petit frère). Le neurochirurgien arrive ensuite et 
explique à son tour la gravité de la situation du point de vue neurochirurgical. L’amie demande 
aux médecins présents combien de temps son ami va devoir rester à l’hôpital. Le neurochirurgien 
explique finalement qu’il risque plutôt de décéder dans le week-end. Elle demande alors que ce 
soit les médecins qui prennent la charge d’annoncer la nouvelle aux parents d’Henri qui vont 
arriver. En sortant de cette première entrevue, le neurochirurgien se demande s’il était vraiment 
judicieux que le petit frère de l’amie du patient ait été présent lors de cette discussion, compte 
tenu de son jeune âge (12 ans).  
Plus tard, en fin d’après-midi, les parents du patient accompagnés de deux amis arrivent et sont 
mis au courant de la gravité de la situation par les médecins, comme convenu. A la demande d’un 
des amis des parents, la cheffe de clinique déclare que la réanimation continue dépendra de 
l’évolution neurologique. Le retrait thérapeutique est ensuite décidé par l’équipe médicale au vu 
du pronostic défavorable de la situation médicale. La famille désire voir Henri. Le retrait 
thérapeutique est effectué par l’infirmière (extubation) et par une médecin assistante (suppression 
des amines). Cette dernière explique à la famille présente pendant le retrait thérapeutique ce qui 
est en train de se passer et surtout le pourquoi d’un mouvement réactionnel post-mortem du 




Deux groupes arrivent de façon successive et sont informés tour à tour de la situation. Une diversité d’opinion 
aurait pu se produire entre les proches. Dans ces cas, la recherche de la volonté du patient devrait toujours être 
l’élément essentiel de la discussion. En outre, le médecin essaie d’obtenir la cohésion des différentes attitudes des 
proches face à cette situation. 
L’autre question soulevée, plus accessoire, est celle de l’âge limite pour pouvoir participer en tant que proche à ce 
genre de prise de décisions. Il ne s’agit pas ici de juger de la capacité de discernement chez une jeune personne au 
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sens de l’article 16 du Code Civil Suisse, mais plutôt de savoir s’il n’est pas nuisible à un mineur de participer à 
de telles discussions. L’article 27 alinéa 2 du Code Civil Suisse, stipulant que « nul ne peut aliéner sa liberté, ni 
s’en interdire l’usage dans une mesure contraire aux lois ou aux mœurs », protège uniquement la personne à 
l’encontre des atteintes excessives qui résultent de rapports contractuels, selon la jurisprudence15. La loi étant 
inapplicable et la littérature sur ce sujet étant à notre connaissance inexistante, il nous faut utiliser notre bon sens, 
peser pour chaque cas les intérêts de l’enfant à assister à de telle discussion, au risque de perturber 
psychologiquement celui-ci. 
 
RETRAIT ET ABSTENTION THERAPEUTIQUE  VS N.T.B.R. 
Ici encore nous pouvons nous demander quand les décisions de retrait thérapeutique et de N.T.B.R. s’imposent 
d’elles-mêmes et s’il s’agit d’une évidence pour tous. Comme nous l’avons vu16, non seulement on ne saurait parler 
d’évidence, mais encore si une situation paraît s’imposer pour tous, cela n’exclut pas qu’il y a un choix. En effet, il 
s’agit de deux moments distincts : le diagnostic et le pronostic posés avec plus ou moins de certitude selon le cas et, 
dans un second temps la décision de retrait, son moment et sa procédure.  
 
 
Nous voyons que la notion de mort, traditionnellement liée à la respiration, au « souffle vital », a beaucoup évolué, 
en particulier dans les milieux médicaux. En effet, la cheffe de clinique n’hésite pas ici à proposer une procédure de 
constat de mort cérébrale chez un patient qui respire encore spontanément.  
Le retrait thérapeutique est malgré tout discuté, ce qui implique que le patient est considéré comme étant encore 
vivant. La limite entre la vie et la mort montre que celle-ci est plus un processus dans le temps qu’un instant 
(MAURON ; 1998 ; p. 131-138).  La réversibilité de ce processus depuis l’apparition des services de 
réanimation dans les années cinquante, ne rend pas absurde le fait de discuter dans certains cas, comme ici pour 
Henri, de la futilité du traitement et donc d’un éventuel retrait thérapeutique (une discussion sur le retrait 
thérapeutique n’a évidemment aucun sens si le patient est déjà mort ou qu’il est dans un processus irréversible de 





                                                             
 
15 RO 95 55 JT 1970 85 
 
16 Cf. cas 5. 
 37
Isidore, 61 ans, n’a plus aucune famille. Il trouve réconfort dans l’alcool, ce qui a affecté son 
pancréas. Au cours de ses nombreuses hospitalisations, les médecins ont diagnostiqué chez lui un 
syndrome de Korsakoff. Isidore souffre par ailleurs d’une oesophagite peptique et d’une 
broncho-pneumopathie chronique obstructive. Il est hospitalisé une fois de plus. Isidore fait un 
arrêt cardiaque dans son lit d’hôpital. Suite à une réanimation difficile à l’étage, la décision 
N.T.B.R. y est prise, puis le patient est descendu aux soins intensifs de chirurgie dans un coma 
profond. Il y est accepté par la médecin adjointe avec un contrat limité, c’est-à-dire avec une 
limitation thérapeutique d’emblée. Cela implique que le patient sera traité comme tous les autres 
patients des soins intensifs, c’est-à-dire, en maintenant la vie par une réanimation continue. 
Cependant, en cas d’arrêt cardio-respiratoire, il ne sera pas réanimé par un massage cardiaque. En 
d’autres termes, cela signifie que l’on donne toutes les chances au patient pendant un certain 
nombre d’heures ou de jours avant de décider d’un retrait thérapeutique. 
 
Dans un premier temps, les intensivistes stabilisent le patient puis le lendemain de son transfert 
aux soins intensifs, il présente une détérioration du point de vue hémodynamique. Le retrait 
thérapeutique est alors décidé par téléphone en pleine nuit entre le médecin assistant et le chef de 
clinique. 
 
PARTICULARITE DU NTBR AUX SOINS INTENSIFS 
Quand Isidore arrive aux soins intensifs, la décision de N.T.B.R. a déjà été prise à l’étage. Il est accepté selon la 
médecin adjointe du service des soins avec un « contrat limité ». Nous voyons donc ici la spécificité de la notion de 
N.T.B.R. dans le cas des soins intensifs et comme la réanimation cardio-pulmonaire doit être prise ici dans son 
sens le plus restreint afin de garder un sens dans un tel service (cf. introduction). Un second aspect de cette notion de 





Jérémie est un vieil homme de 85 ans. Son épouse est paralysée et lui-même est de santé fragile. Il 
ne se déplace plus beaucoup et passe ses journées entières enfermé chez lui avec sa femme. 
Jérémie est porteur d’un pacemaker depuis qu’il a fait une bradycardie et une syncope, et sans 
énumérer tous ses antécédents, notons toutefois qu’il a également fait un infarctus antéro-séptal il 
y a dix ans et qu’il est connu pour une maladie coronarienne tritronculaire sévère. Une semaine 
avant son arrivée aux soins intensifs de chirurgie, il fait une diarrhée blanchâtre et est traité par 
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Imodium. Puis il est constipé pendant deux jours. Il souffre ensuite de douleurs abdominales 
diffuses avec des ballonnements et un gonflement du ventre. Il perd son appétit. Un volvulus du 
sigmoïde est diagnostiqué et le patient est alors opéré. En salle de réveil, Jérémie doit être réanimé 
suite à une fibrillation auriculaire rapide avec dissociation électromécanique et décompensation 
cardiaque globale. Il est donc transféré aux soins intensifs de chirurgie.  
 
En raison du pronostic défavorable de Jérémie et de son âge, il arrive aux S.I.C. avec un contrat 
limité, ou plutôt un ordre d’abstention thérapeutique d’emblée et dans la même logique de 
N.T.B.R.. En l’occurrence cela signifie pour la médecin-cheffe interrogée d’administrer de la 
dobutamine et de l’adrénaline, mais de ne pas poser de ballon de contre-pulsation.  
Le patient est orienté et collaborant. Le deuxième jour, il fait un début d’état septique avec 
vasoplégie et une défaillance rénale probable. Dans l’après-midi même, l’équipe médicale 
(médecins intensivistes, chirurgiens, infirmières, physiothérapeutes) sont présents.  
Durant la discussion, le médecin assistant résume la situation et les antécédents du patient. Il fait 
part du témoignage du médecin traitant qui a été contacté. Celui-ci a témoigné de la mauvaise 
qualité de vie du patient ces dernières années, qui, selon ses dires, n’est pas tolérable : « il passe sa 
journée entière à regarder par la fenêtre alors que sa femme est paralysée ». Connaissant bien son 
patient, le médecin traitant de Jérémie est à même de déclarer que celui-ci ne voudrait pas du 
traitement déjà instauré et que le retour à la vie comme décrite ci-dessus n’est pas souhaitable. La 
femme de Jérémie parle dans le même sens en insistant sur le fait que son mari ne souffre pas. 
Forte de cette information, la cheffe de service résume la situation en déclarant que, sous l’aspect 
éthique du respect de l’autonomie du patient et du côté purement médical, le retrait thérapeutique 
est l’attitude adéquate. Une transplantation cardiaque-seule thérapie efficace ici- serait un non-
sens. Elle propose, comme à son habitude, un tour de table afin que chacun puisse émettre son 
avis. L’infirmière propose alors uniquement davantage de confort, donc de sédation. A mon tour, 
je demande que la notion de capacité de discernement du patient me soit éclairée. On me répond 
qu’elle est ici fluctuante et c’est pourquoi le témoignage des proches (ici le médecin traitant et 
l’épouse) prend toute son importance. Le chef de clinique propose quant à lui un dernier échange 
avec le patient pour lui demander s’il a des désirs particuliers, comme par exemple de revoir une 
personne ou autres. La discussion tourne ensuite autour du fait de savoir s’il est judicieux 
d’annoncer au patient sa mort imminente ou si, au contraire, cela lui serait plutôt nuisible car il 
n’est pas préparé psychologiquement. Un médecin assistant, habitué des soins palliatifs, souligne 
que le patient a aussi le droit de ne pas savoir et que c’est à lui de saisir  les « perches » qu’on lui 
tend pendant les entretiens. Aucune solution claire n’est alors donnée et l’on prend la décision de 
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faire recours à l’aumônier qui est plus à même de gérer ce genre de situation. L’infirmière déclare 
qu’elle a déjà pris les devants et que l’aumônier est sur le point d’arriver.  
Notons que pendant cette prise de décision consensuelle où chacun donne son avis, certains 
confondent dans leur argumentation la décision même du retrait thérapeutique et la modalité 
concrète d’exécution de la décision du retrait : Ils prétendent, par exemple, que le retrait ne doit 
être décidé car la famille risque d’être choquée par cette manœuvre. Cette confusion est, du reste, 
assez fréquente. La décision est finalement prise à l’unanimité. Quant au processus du retrait, il 
est décidé que, premièrement, le patient sera informé indirectement par la présence de l’aumônier 
et en l’interrogeant sur ses éventuels désirs. Deuxièmement, une sédation en perfusion continue 
sera entreprise et on arrêtera les amines.  
Cette décision est mise en pratique conformément à la discussion : l’aumônier est présent et 
Jérémie a l’occasion de s’entretenir avec les médecins. La sédation est mise en route par le 




Il s’agit là d’un cas où l’état de conscience fluctuant du patient fait douter de sa capacité de discernement, et le 
recours à des témoignages de proches est aussi utile afin de respecter au mieux la volonté et donc le respect de 
l’autonomie du patient. Nous voyons qu’une application trop rigide ou schématique des directives sur le processus 
décisionnel du N.T.B.R.17 n’est pas envisageable dans la pratique. Le schéma type proposé en premier lieu dans 
la prise d’une décision N.T.B.R. de s’enquérir auprès du patient même de ses désirs. Ensuite, si le patient est 
incapable de s’exprimer, sa volonté doit alors être cherchée dans le témoignage des proches. Cependant, même dans 
les cas où le patient est apte à s’exprimer, l’avis des proches est toujours le bienvenu, ne serait-ce que pour confirmer 
et préciser la réelle volonté du patient. Et cet avis est d’autant utile que la capacité de discernement du patient est ici 
mise en doute.  
 
PARTICULARITE DU NTBR AUX SOINS INTENSIFS. 
Nous avons vu qu’un retrait thérapeutique implique un N.T.B.R., mais que l’inverse n’est pas vrai. Cependant, 
l’ordre N.T.B.R. pris à l’étage peut avoir des conséquences sur l’attitude thérapeutique d’un patient aux soins 
intensifs. Il ne s’agit plus d’un « contrat limité » dans le sens que nous avons décrit au cas précédent, mais bien 
d’une abstention thérapeutique d’emblée à l’arrivée aux SIC dans laquelle le traitement maximal ou encore un 
                                                             
 
17 Voir supra Définition du N.T.B.R. dans l’introduction. 
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processus de réanimation cardio-pulmonaire sont jugés futiles pour le même motif qu’au préalable une réanimation 
a été jugée abusive pour le patient concerné. 
 
Rappelons tout de même que nous avons à faire à une situation considérée par l’équipe médicale comme 
« dépassée ». Bien qu’en réalité le choix existe toujours, il s’agit pourtant bien plus d’informer le patient sur une 




Kevin a 25 ans. Après une soirée bien arrosée avec des amis, il rentre chez lui en voiture vers 3 
heures du matin. Il percute à grande vitesse un arbre et est éjecté à trente mètres de sa voiture. 
Un témoin de l’accident apelle les secours. Cinq minutes plus tard, les ambulanciers  trouvent 
Kevin inconscient avec un score de Glasgow à 3 d’emblée et les deux yeux en mydriase (pupilles 
dilatées, signent une atteinte neurologique). Aux soins intensifs de chirurgie, les diagnostics 
retenus sont un traumatisme crânio-cérébral, de multiples contusions cérébrales, un œdème intra-
cérébral important, les ventricules et les citernes basales sont comprimées.  
Un constat de mort cérébrale pour un éventuel prélèvement d’organes est demandé par la cheffe 
de clinique18. Kevin a en effet été admis avec un status neurologique médiocre aux soins 
intensifs de chirurgie avec un taux d’alcoolémie à 0.15%. Les médecins tentent une stabilisation 
hémodynamique (maintient d’une perfusion suffisante des organes susceptibles d’être donnés) en 
attendant une décision de don d’organes avec la mère qui va arriver, le père déjà présent dans le 
service ne se sentant pas compétent pour prendre une telle décision. Finalement la mère refuse le 
don d’organes. Deux tests sont effectués démontrant la mort cérébrale. Une discussion a lieu le 
soir avec la famille constituée de la mère, du père et du neveu du patient et l’aumônier. La mère 
finit par faire une crise d’hystérie, elle s’allonge sur le sol dans les couloirs du service, les bras en 
croix et sans bouger. Le psychiatre de garde est appelé et avec la médecin assistante et l’aumônier, 
ils parviennent finalement à conduire la mère et le père du patient au lit de leur fils. L’infirmière 
alors déconnecte le tube en présence des proches, tourne le scope en diminuant sa luminosité. 
L’assistante administre un myorelaxant au patient voulant par là éviter ou diminuer une éventuelle 
réaction neuro-musculaire post-mortem, comme cela peut parfois arriver, susceptible de choquer 
                                                             
 
18 La médecin-adjointe des S.I.C. me rappelle que la famille doit toujours être clairement informée que lorsqu’un 
patient entre aux S.I.C. en vue d’un don d’organes, il s’agit uniquement de réanimer ses organes. Ceci dans le but de 
ne pas donner de faux espoirs à la famille 
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les proches présents19. Le père reste, mais la femme sort dans le couloir et s’allonge à nouveau 
sur le sol comme précédemment. Les fonctions vitales de Kevin cessent. Une demie-heure plus 
tard on vient chercher sa mère pour lui permettre de voir une dernière fois son fils.  
 
RITUEL 
Ce cas illustre la symbolique de la gestuelle d’un retrait thérapeutique comme on le pratique habituellement aux 
soins intensifs de chirurgie de Genève, lorsque les proches sont présents. En effet, le fait de tourner le scope et d’en 
diminuer la luminosité permet aux proches de ne pas focaliser leur attention sur l’écran et de diminuer ainsi pour 
non-initiés la charge symbolique véhiculée habituellement par cet appareil. L’administration du myorelaxant, 
n’ayant aucune utilité du point de vue thérapeutique et des soins de confort, a aussi une fonction vis-à-vis des 
proches puisqu’elle permet d’éviter une réaction post-mortem toujours susceptible d’être choquante. (Cf. le débat 
éthique public, mené en Grande-Bretagne surtout, au sujet de la sédation des corps qui doivent être exsplantés afin 
d’éviter des réactions neurologiques post-mortem gênantes et troublantes même pour l’équipe médicale de 
transplantation). Selon la susceptibilité des proches, l’extubation peut être différée après l’arrêt des amines et le 
décès du patient. En effet, ce geste a également une charge symbolique, comme on l’a vu dans d’autres cas. Ces 
gestes qui ne sont pas de première intention thérapeutique ou technique peuvent être qualifiés de rituels. Nous 
voyons alors se dégager des fonctions de ces derniers. Il s’agit de tenir à distance une représentation d’euthanasie 
directe aussi bien pour les proches que pour l’équipe soignante.  
  
Kevin est admis aux S.I.C. en mort cérébrale. Ses organes sont maintenus perfusés en vue d’un éventuel don 
d’organes, qui, comme nous l’avons vu, n’aura finalement pas lieu. Le « retrait thérapeutique » est tout de même 
effectué chez un patient déclaré mort. Le but d’un tel geste est alors autre que technique ou médical mais a un sens : 
Il s’agit pour la famille de pouvoir commencer à faire son deuil en accompagnant le patient jusqu’à l’extinction des 
fonctions vitales maintenues par les machines. En ce sens, ce «  retrait thérapeutique » peut être qualifié de rituel. 
Bien que le patient ne soit déclaré mort qu’une seule fois, nous pourrions toutefois penser que sa mort est vécue une 





Laure a 68 ans, et vit seule. Elle est divorcée et a deux enfants. Son père  vit encore et Laure lui 
rend souvent visite et s’occupe de lui. Elle-même n’a jamais eu une santé à toute épreuve : le 
                                                             
19 Cf. cas 8. 
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diabète, l’obésité et l’hypertension artérielle ont été pour Laure la raison de beaucoup de soucis. 
Après avoir fait un deuxième épisode aigu d’œdème pulmonaire à son domicile, elle est transférée 
aux soins intensifs de médecine. Trois pontages coronariens sont effectués en urgence, et la 
patiente est amputée d’une jambe avant d’être transférée cette fois aux soins intensifs de 
chirurgie.  
 
Les médecins ne peuvent stabiliser la patiente au niveau hémodynamique et six jours plus tard, 
une discussion avec la famille de la patiente (père, fille, fils et belle-fille) permet d’expliquer la 
gravité de la situation et un arrêt thérapeutique est envisagé pour motif de futilité ou non réponse 
au traitement instauré. Cette décision est finalement prise par la cheffe de clinique du service et 
annoncée à la famille directement après. Le père et le fils ne tiennent pas à rester pendant le 
retrait. L’infirmière stoppe les catécholamines. Le médecin assistant préfère déconnecter le tube 
plutôt que d’extuber la patiente devant les proches présents à ce moment. En effet, ce geste est 
pour lui plus acceptable et moins perturbant, bien que cela ne soit d’aucune différence pratique 
mais justement symbolique. Ce même assistant administre ensuite un push de fentanyl avant de le 




Là encore la charge symbolique des gestes du retrait thérapeutique est manifeste dans le choix d’une déconnexion, 
au lieu d’une extubation. Ces deux gestes ont le même effet sur le patient dans le cas présent, le choix n’est plus 
fonction de la technique mais de l’effet plus ou moins troublant qu’il peut avoir sur les personnes présentes. Nous 
sommes alors dans le cadre de rituels, dans lequel seules la représentation et la dimension symbolique des gestes et 
de l’attitude sont prises en considération.   
 
ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE/FUTILITE ET ADMINISTRATION DE 
MORPHINIQUE. 
Nous pouvons relever la libre appréciation de chaque médecin à administrer des pushs de fentanyl ou autres dans 
l’application d’un retrait. Cette liberté doit cependant respecter les quatre conditions décrites plus haut de la règle du 








Martine a 78 ans. Elle a deux enfants et vit seule depuis qu’elle est veuve. Hormis des douleurs au 
ventre dues à des diverticules intestinales s’enflammant parfois, elle se porte bien pour son âge. 
Durant une hospitalisation, un scanner thoracique montre une augmentation de la taille d’un 
anévrisme de l’aorte de Martine, venue pour une poussée de diverticulite. On l’emmène alors au 
bloc opératoire pour une intervention sur l’aorte. Martine est  ensuite accueillie aux soins intensifs 
de chirurgie pour une surveillance post-opératoire. En effet, elle est dans le coma et est instable 
hémodynamiquement à cause de saignements internes post-opératoires. Il n’y a pas d’évolution 
neurologique, un scanner montre des ramollissements diffus au niveau du cerveau. 
 
Cinq jours plus tard, le fils, la fille et le beau-fils de Martine sont invités à participer à une 
discussion avec le médecin assistant, le neurochirurgien et l’infirmière. Selon le déroulement 
classique de ces entretiens, le médecin assistant commence par résumer la situation en expliquant 
le coma sévère de la patiente, et, à l’aide de clichés du scanner, il montre les atteintes du cerveau. 
Ensuite seulement, il avoue qu’il n’y a plus d’espoir. Il rappelle à la famille triste et troublée, ne 
sachant quelle attitude adopter, le rôle des proches comme témoins de la volonté du malade et 
non de décideurs. Ceci est bien accepté et soulage même la famille, lui ôtant le poids de cette 
responsabilité. Le fils de Martine demande que sa mère ne souffre pas. Ceci dit, le médecin 
envisage alors l’option du retrait thérapeutique. L’infirmière se charge d’expliquer aux proches le 
déroulement des opérations dans le cas d’un soin de confort (déconnexion du tube, antalgie, 
hydratation, hygiène, éviter les escarres, etc.) et insiste sur le fait que le retrait n’est pas synonyme 
d’abandon. Le beau-fils demande si l’aumônier peut être présent pour cette fin de vie.  
Martine est alors isolée par un rideau, comme cela se fait habituellement, le tube est déconnecté 




Ici encore nous avons à faire à un rituel dans la mise en application d’un ordre de retrait thérapeutique. La 
déconnexion est préférée à l’extubation, uniquement en vue d’éviter toute allure d’euthanasie active envers la famille 




Nous voyons que dans de nombreux cas, comme ici, il est nécessaire de rappeler aux proches que leur rôle n’est pas 
celui de décideurs mais bien de témoins, ce qui est du reste souvent apprécié par ces derniers. En effet, cela leur ôte 





Nicolas a 38 ans. Depuis 3 ans il a quitté sa femme avec laquelle il a eu une fille et un fils. Après 
cette rupture, il a commencé à boire et a fini par sombrer dans l’alcool. Son foie s’en est trouvé 
affecté. Il est hospitalisé alors pour une hépatite alcoolique. Suite à un choc hémodynamique, 
Nicolas est transféré aux soins intensifs de chirurgie où l’on diagnostique un œdème aigu 
pulmonaire sur insuffisance cardiaque, une insuffisance rénale, un diabète insulinodépendant et 
une hypertension artérielle.  
 
Après trois réanimations cardio-pulmonaires, l’évolution de Nicolas est défavorable : il est en 
hypothermie et les cinq systèmes sont défaillants. Un retrait thérapeutique est alors envisagé par 
l’équipe médicale pour motif de futilité : les chances de récupération chez un patient avec cinq 
organes défaillants son quasi nulles.  
En effet, le lendemain de son arrivée aux soins, une discussion en vue d’expliquer la situation a 
lieu avec la famille (père, fille, fils et belle-fille du patient), avec le gastro-entérologue qui l’avait 
suivi à l’étage, le médecin assistant et un médecin stagiaire du service. La situation est expliquée 
en vue d’un arrêt thérapeutique. Les médecins annoncent que les limites de la technique médicale 
ont été atteintes et qu’il s’agit alors de changer d’optique thérapeutique pour un soin de confort. 
Ils précisent là aussi qu’il ne s’agit pas pour autant d’un abandon du patient. Les proches avouent 
que depuis l’histoire de l’alcoolisme de Nicolas, depuis environ trois ans, les relations avec celui-ci 
ont diminué à un point tel qu’ils se sentent inaptes à témoigner de sa volonté et trouvent 
cependant à l’unanimité l’arrêt thérapeutique justifié. Ils remercient l’équipe médicale pour sa 
prise en charge et pour son humanité.  
Les amines sont stoppées par le médecin assistant, le tube est déconnecté par l’infirmière, après 
avoir isolé le patient par un rideau. Le scope est finalement débranché. Le patient décède une 





Le  rituel  du retrait devant la famille présente est classique : le rideau est tiré en vue de créer plus d’intimité. Les 
amines sont stoppées par le médecin, la déconnexion au lieu de l’extubation est effectuée par l’infirmière, la 
luminosité du scope est diminuée puis l’appareil est débranché. Ainsi, il s’agit bien d’un rituel, ou d’une certaine 
« mise en scène » qui n’a pas de fonction thérapeutique. Pour éviter que la « scène » du retrait ne soit trop 
choquante ou agressive pour les proches en présence, il faut créer une certaine atmosphère : le rideau est tiré autour 
du lit du patient, la lumière est diminuée, le scope est tourné contre le mur, et on diminue le son de celui-ci. On 
exprime par là aux personnes qui accompagnent le mourant, que l’on se retire techniquement et que l’on laisse à 
présent « faire la nature ». La déconnexion, dans la même optique, est plus douce et donc mieux acceptée par la 
famille présente, que le geste de retirer le tube de la bouche du patient, ce qui se fera « hors scène ». Le rituel est 
aussi présent dans le rôle et la séquence des tâches du personnel médical en charge du patient : dans un premier 
temps, le médecin quant à lui s’occupe de la machine qui distribue en continu les substances vitales ou antalgiques 
au patient. Il tourne un bouton afin de stopper les amines, puis un autre pour administrer les substances 
morphiniques. Ensuite l’infirmière s’occupe du tube. Cette distribution des rôles est respectée surtout en présence des 
proches accompagnateurs, et l’est moins, comme je l’ai remarqué, dans les situation où le patient n’est pas 
accompagné. Chacun, médecin comme infirmière, est apte et autorisé, du moins aux soins intensifs, à effectuer 
techniquement seul tous les gestes du retrait. Nous voyons en quoi alors cette « distribution des rôles », n’ayant pas 
de justification purement technique, prend son sens devant les proches qui accompagnent une personne en fin de vie. 




Ici encore, la notion de proche peut être ré envisagée au dire même de la famille ne se considérant plus comme telle et 
nous voyons comme une marginalisation sociale, causée ici par l’alcoolisme, peut amoindrir les relations de 
proximité au sein même de la famille. Il faut en tenir compte et chercher parfois si d’autres personnes (médecin 
traitant, amis ou nouvelle amie, etc.) ne seraient pas plus à même de témoigner en tant que proches.  
 
 
Les limites techniques ayant été atteintes, une décision consensuelle avec toute l’équipe des soins n’a pas eu lieu, les 
chances de récupération chez un patient avec cinq organes défaillants étant quasi nulles, et la futilité du traitement 
était indiscutable. Il s’agissait plus d’informer la famille de ce processus décisionnel. Ce choix qui s’impose, pourrait 
peut-être pour certains proches ne pas être évident, comme nous l’avons déjà mentionné20. En effet, une certaine 
vision vitaliste ne peut accepter la mort tant que les fonctions vitales sont encore présentes. Bien que ces fonctions 
                                                             
 
20 Cf. en particulier le cas 5 
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soient entièrement dépendantes des machines des soins intensifs, il reste toujours de l’espoir pour les personnes qui 









5. DISCUSSION SUR LES CONCEPTS TIRES AVEC RERERENCE A LA 
LITTERATURE SUR LE SUJET 
 
Il s’agit en premier lieu de considérer l’importance de la place des décisions éthiques dans le monde  
des soins intensifs.  
Deux études (FRIED, 1993 ; ASCH, 1995) montrent que les réanimateurs acceptent que l’arrêt ou 
l’abstention thérapeutique fassent partie de leur responsabilité : « In fact, studies of physicians’attitudes 
toward the withholding and withdrawing of life sustaining treatment suggest that physicians generally accept decisions 
to limit life-sustainig treatment-at least in the abstract- as a legitimate part of clinical practice. » (ASCH ;1995). 
La place de l’éthique médicale est désormais reconnue au point que l’American Thoracic Society a 
pu écrire qu’une compétence en éthique clinique est aussi importante pour les réanimateurs qu’une 
compétence dans les disciplines cliniques traditionnelles (ATS, 1997). 
Notre travail observationnel aux SIC, a montré que la responsabilité et la préoccupation des 
médecins et l’équipe médicale en général font partie intégrante de la responsabilité clinique. Nous 
avons vu que les proches sont recherchés et contactés afin de participer à des entretiens au cours 
desquels ils sont informés et informent les médecins de la volonté du patient. Ensuite, toute 
l’équipe médicale des SIC n’hésite pas à prendre du temps pour se réunir au complet afin de 
prendre une décision de retrait ou d’abstention thérapeutique. L’application de cette décision, qui 





Au cours de l’application concrète d’un retrait thérapeutique nous distinguerons deux aspects de 
ce que nous avons nommé « rituel » : un côté dynamique et un côté plus statique. Le premier se 
rapporte à l’ordre et à la manière d’accomplir les gestes du retrait, le deuxième concernant 
davantage un aménagement du lieu, voir un « décor théâtral » où les écrans, les machines, la 
disposition des objets et des personnes qui entourent le patient ont leur signification par rapport 
aux proches qui accompagnent le patient. 
 
5.1.1 Application du retrait thérapeutique  
La définition de Nicole Sindzingre dans l’Encyclopédie Unversalis que nous avons retenue plus 
haut dans la grille interprétative au sujet du rituel présente celui-ci comme une séquence d’actes 
ordonnés, standardisés, et qui ne trouvent pas toujours leur explication en terme de rationalité 
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instrumentale, mais qui semblent s’appuyer sur des représentations symboliques. Cette dimension 
symbolique a une double fonction. Elle communique, « dit » quelque chose et en même temps 
opère ou « fait » quelque chose. C’est ce double aspect déclaratif et opératoire, qui distingue le 
geste rituel du geste purement technique. Ce dernier obéit à une logique instrumentale. Il vise à 
« faire » non pas à « dire ». La dimension rituelle examinée ici concerne spécifiquement les gestes 
constitutifs du retrait thérapeutique en milieu de S.I. Néanmoins, il faut rappeler que le rituel est 
de toute manière omniprésent en médecine, à commencer par la blouse blanche qui n’a pas 
seulement une fonction utilitaire hygiénique mais aussi une fonction symbolique : « dire » 
l’autorité, la compétence, la réassurance ; inspirer la confiance. On peut faire la même analyse de 
ces actes liturgiques que représentent la « grande visite » ou la présentation formelle d’un cas (Cf. 
exemple donné par GOOD, plus haut). 
De plus, certains traitements dont la dimension utilitaire est primordiale peuvent néanmoins avoir 
une dimension symbolique très puissante, au point que cette dernière devient prépondérante dans 
la décision médicale. Edouard Ferrand (2001) note que l’arrêt de l’hydratation est rare. Or, on 
peut remarquer que la nutrition et l’hydratation sont porteuses de significations symboliques 
« lourdes », qui, d’un certain point de vue, les rattachent au registre de l’alimentation, du repas, de 
la convivialité humaine plutôt qu’à celui du traitement médical au sens strict. Il en est résulté une 
controverse sur la légitimité de l’interruption de la nutrition et de l’hydratation. (Cf. 
BEAUCHAMP pp159-161 ; 2001). Aujourd’hui, le consensus majoritaire est de ranger la 
nutrition et l’hydratation parmi les traitements médicaux, ce qui justifie de les interrompre au 
même titre que d’autres traitements moins chargés symboliquement, pour autant qu’ils soient 
jugés futiles. Pourtant, aux SIC également, l’interruption de nutrition et/ou de l’hydratation n’a 
lieu que très rarement.  
Dans la vaste étude de Ferrand, l’arrêt des vasopresseurs et le sevrage ventilatoire sont les gestes 
les plus fréquemment rapportés dans son étude en ce qui concerne le retrait thérapeutique 
(FERRAND, 2001). Cela correspond à nos observations aux SIC. D’autres études plus anciennes 
montrent aussi que ces deux gestes sont les plus fréquents lors du retrait, mais dans un rapport 
inversé (le sevrage ventilatoire est plus fréquent que l’arrêt des vasopresseurs) KEENAN, 1997, 
TURNER, 1996). Toujours selon Ferrand, l’extubation est aussi pratiquée, mais moins souvent, 
et l’interruption de l’hydratation est rare. Les sédatifs et analgésiques sont quant à eux très 
souvent administrés et à doses progressives durant la pratique du retrait thérapeutique.  
En ce qui concerne non plus la fréquence mais la séquence des actes médicaux opérés pendant le 
retrait thérapeutique, nous sommes en droit de nous demander si cette séquence décrite dans 
l’étude de Ferrand peut être le reflet de l’ordre des gestes effectués, c’est-à-dire le retrait des 
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vasopresseurs venant avant le sevrage ventilatoire. L’étude n’y répond pas explicitement. L’article 
de Bob Winter et de Simon Cohen sur le retrait thérapeutique décrit une séquence usuelle dans la 
pratique médicale du retrait thérapeutique : « Once a decision has been made to withdraw treatment and 
agreement has been obtained from the family and admitting team, inotropes and vasopressors are discontinued, 
sedation may be increased, and the inspired oxygen concentration reduced to room air. Other supportive treatments 
such as renal replacement therapy are also removed. Death usually follows shortly afterwards. Only rarely is 
ventilation discontinued » (WINTER, 1999).  
Ferrand mentionne que les infirmières ont été directement impliquées dans la mise en application 
du retrait thérapeutique dans 15.5 % des cas de limitation des vasopresseurs, dans 8 % pour 
l’interruption de la ventilation mécanique, dans 9 % pour diminuer la fraction de l’oxygène 
inspiré, dans 11 % pour l’extubation et dans 75 % pour diminuer l’hydratation. 
Au sujet de l’arrêt des vasopresseurs, du sevrage ventilatoire, de l’extubation, de l’interruption de 
l’hydratation et de l’administration de sédatifs, les études citées ci-dessus correspondent à ce que 
nous avons décrit dans les cas. Ce sont, en effet, les gestes médicaux que nous nous avons le plus 
retrouvés au cours d’un retrait thérapeutique. La séquence des gestes, une fois la décision prise, est 
analogue aussi à celle décrite dans l’article de Bob Winter et Simon Cohen : les inotropes et 
vasopresseurs sont d’abord arrêtés, puis la sédation est augmentée alors que le sevrage ventilatoire 
est pratiqué. Notons que la raison de cet ordre général ne se trouve pas (encore ?) dans les traités 
cliniques, ni dans les directives éthiques. Cette raison semble provenir de la réalité même de la 
situation du retrait thérapeutique au cours de laquelle on cherche à obtenir une mort douce, sans 
souffrances (euthanasie dans son sens étymologique), et acceptable pour les accompagnateurs. 
 
Concernant le rituel, au cours de notre travail observationnel aux SIC tous les gestes effectués lors 
du retrait thérapeutique n’étaient pas dictés exclusivement par un motif médical. Nous avons 
mentionné par exemple, le geste de déconnection du tube au lieu de l’extubation proprement dite 
ou de l’aspiration post-extubation comme étant motivé par le souci d’éviter un aspect d’euthanasie 
active du geste de l’extubation en soi. En outre, le choix de retirer d’abord les amines avant 
l’extubation est effectué essentiellement pour ne pas choquer les proches lors du retrait du tube, 
c’est-à-dire pour que ce geste ne ressemble pas à un acte actif d’euthanasie. Nous avons remarqué 
également que l’administration de myorelaxant dans le cas de retrait thérapeutique a aussi une 
finalité autre que purement médicale : cela permet d’éviter, vis-à-vis des proches, une possible 
réaction neuromusculaire post-mortem qui peut être troublante. 
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Dans la mesure où ces actes ont davantage une dimension symbolique qui tend à dire quelque 
chose plus qu’à accomplir une finalité technique, ces gestes et leur ordonnancement entrent dans 
notre définition de rituel. 
 
L’étude de Ferrand mentionne le pourcentage d’intervention des infirmières dans le retrait 
thérapeutique. Elle ne parle pas de la répartition des rôles entre le médecin et les infirmières 
comme nous l’avons fait, cependant  les chiffres de l’étude de Ferrand semblent se situer en deçà 
de la réalité de notre expérience en ce qui concerne le retrait thérapeutique aux S.I.C. de Genève 
où les infirmières, jouent un rôle prépondérant.  
Le cas 1 montre l’importance des infirmières non seulement comme véhicule éthique en 
rappelant aux médecins assistants qui effectuent des tournus annuels les usages du service ou les 
précédents, en prenant des initiatives comme de téléphoner aux proches à certains moments 
critiques lors d’un processus de retrait thérapeutique. C’est encore les infirmières qui assument 
l’extubation du patient et qui restent présentes jusqu’au dernier moment de la fin de vie. 
Le cas 14 met en évidence la répartition des tâches : le médecin stoppe les amines, et l’infirmière 
s’occupe de l’extubation et du reste.  
 
5.1.2 Le « monitoring21 » durant la fin de vie.  
En plus de la séquence de gestes techniques décrite ci-dessus, nous avons observé dans notre 
étude qu’un certain rituel ou «mise en scène» est effectué au cours du retrait thérapeutique. 
Louis Vincent Thomas après avoir montré à ce propos le glissement d’acception de la mort en 
déclarant que « Pour l’homme d’aujourd’hui, la mort est avant tout du corps. De fait, c’est sur le corps machine, 
à la fois « corps enveloppe » puisque constitué de tissu et « corps volcan » qui fabrique, stocke, consomme et dégrade 
de l’énergie que se focalise le médecin » et donc aussi les proches, il écrit « Avec la cybernétique, on va plus loin 
encore. De la machine qui singe le vivant on passe au vivant qui singe la machine, au vivant machiné. L’homme est 
alors à l’image de la machine créée à son image. » (THOMAS, 1991) (Une autre façon d’appréhender 
cette ambiguïté, serait d’analyser cette curieuse expression : « laisser faire la nature »). 
En fin de vie, lorsque le mourant est accompagné par des proches, les infirmières tirent le rideau, 
tournent le scope, en diminuant la luminosité et abaissent le son des machines. (Cf. en particulier 
le cas 14 sous rituel). Ce rituel, n’ayant aucune fonction thérapeutique, a d’autres raisons d’être : 
créer une certaine atmosphère de calme et de sérénité en vue de respecter la dignité du mourant ; 
signifier que l’on se retire techniquement et qu’on «laisse faire la nature» ; éviter aux proches de 
                                                             
 
 
21 Le dictionnaire de médecine Flammarion propose la traduction de télésuveillance. 
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focaliser leur attention sur les machines. En effet, dans de pareilles situations, le monitoring  peut 
être perçu par les proches non seulement comme ayant le pouvoir de refléter la vie mais encore 
de la maintenir. Les infirmières interrogées ont pu déclarer que, dans certains cas, la famille 
assiste finalement à la mort de la machine plutôt qu’à celle du patient.  
Ainsi, les remarques de Louis-Vincent Thomas, décrivant la mort à l’hôpital comme un processus 
qui s’accomplit dans une froide logique, comme une mise en scène réalisée par l’équipe médicale 
et prise ici dans son sens péjoratif de contrefaçon de la réalité, ou encore comme une réalité 
dérangeante, ne sont plus fondées selon mon expérience aux S.I.C. de Genève. Les proches, suite 
à un retrait thérapeutique et au décès du patient, sont là pour le confirmer : la sincérité et le 
respect de l’équipe médicale ont souvent été appréciés au dire des accompagnateurs durant mon 
stage. 
Grâce à la mise en place d’un certain rituel, décrit dans ce travail, la mort n’est plus, selon les 
termes d’Erlich, « niée », « dissimulée ou escamotée » « par l’activisme des professionnels de la santé », 
« contribuant à mutiler le deuil des proches. » (ERLICH, 1990). 
 
 
Le rituel, ou la « mise en scène » effectué par l’équipe soignante, consistant par exemple à créer 
une atmosphère plus intime en tirant les rideaux autour du lit, en diminuant la luminosité et la 
sonorité du scope qui sera aussi tourné contre le mur, trouve justement sa raison d’être dans la 
réalité de la situation d’un accompagnement de fin de vie. Il s’agit d’une séquence de gestes qui, 
en plus d’être justifiés d’un point de vue purement technique, sont effectués dans un certain ordre 
afin de ne pas choquer les proches présents et aussi de les aider à mieux gérer, comprendre et 




5.2.  Les différents acteurs 
Les proches  
L’application de la décision, d’après l’étude de Keenan, a lieu après une première réunion de la 
famille dans 63 % des cas et après plus de trois réunions dans seulement 5 % des situations. On 
peut en déduire que, dans la plus part des cas les familles sont entendues par l’équipe médicale. 
Cependant elles n’interviennent, en  général, que une ou deux fois dans le processus décisionnel. 
Leur rôle ponctuel peut se comprendre dans la fonction de témoin et non de preneur de décision. 
Ferrand, dans l’étude citée plus haut, note d’ailleurs que la famille est informée et impliquée dans 
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la prise de décision dans moins de la moitié des situations et qu’elle est simplement informée sur 
la décision une fois prise dans 13 % des cas. Quant à Peillon, il note que 72% de l’entourage des 
patients sont informés et leurs opinions interviennent dans 62 % des cas. Nous pouvons à ce 
propos nous demander pour quelle raison 28 % de l’entourage n’est pas informé : s’agit-il d’un 
oubli, d’une intention de la part des médecins ? L’entourage est-il inaccessible, voire inexistant ? 
L’étude de Peillon n’y répond pas. En outre, écrire que « l’opinion de l’entourage intervient dans 
ces discussions » prête à confusion. En effet, nous ne savons si l’auteur a voulu dire que l’opinion 
des proches a été suivie par l’équipe médicale ou si elle a seulement fait partie des arguments 
présents dans la discussion médicale. De plus, nous ne savons si l’opinion dans cette étude 
concerne la volonté des proches ou un témoignage sur la volonté des patients.  
Aux S.I.C. de Genève, l’équipe médicale est attentive à toujours rechercher la famille ou les 
proches au plus vite en vue de les informer, puis de les inviter à se prononcer sur la volonté des 
patients. Ainsi, « l’opinion » des proches aux S.I.C. de Genève, selon les directives éthiques citées 
en début de ce travail, est utilisée afin de mieux connaître la volonté des patients en vue de la 
prise d’une décision respectant l’autonomie de ceux-ci. L’opinion de l’entourage « n’intervient » 
alors pas directement dans l’argumentation éthique comme, nous l’avons signalé dans la narration 
des cas, les proches le pensent souvent, et comme pourrait le suggérer l’étude de Peillon. Cette 
étude montre du reste comme le principe d’autonomie du patient est encore peu respecté : « 78 % 
des réanimateurs ne tiennent pas compte, dans leurs choix thérapeutiques, de l’avis d’un patient exprimé en cours 
de l’hospitalisation en réanimation. Si un patient a exprimé un souhait avant son admission (avis d’un patient 
atteint d’une maladie chronique évolutive concernant l’investissement thérapeutique à consentir en cas 
d’aggravation), 60 % des réanimateurs n’en tiennent également pas compte dans leurs décisions ».  
 
Au cours de notre travail deux aspects concernant les proches nous ont paru pertinents. 
Concernant la définition du proche, nous avons mentionné qu’elle peut être appréhendée non pas 
tant d’un point de vue juridique, au sens du degré de parenté, mais plutôt selon la proximité 
vécue et actuelle de la personne vis-à-vis du patient (Cf. le cas 1 concernant la notion relative ou 
« élastique » de la définition du proche et le cas 14 où les personnes sont recherchées davantage 
en fonction de la qualité de leur témoignage que de leur relation de parenté.). La raison en est que 
la personne soit le plus à même de pouvoir témoigner de la volonté du patient à l’équipe médicale 
qui doit chercher d’abord à respecter le principe d’autonomie du patient lors de prise de décision 
aussi importante qu’un retrait ou qu’une abstention thérapeutique.  
Ainsi, le proche a une fonction, nous l'avons répété, d'informateur et non de décideur (Cf. le cas 
2  et  6 concernant le malentendu fréquent sur le rôle et la responsabilité du proche ; aussi les cas 
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4, 10 et 13 nous montrent que les proches valident ou confirment la décision du patient mais ne 
sont pas directement décideurs). Aussi le proche légal n'est pas le proche réel. Cela signifie, pour 
prendre un exemple parlant, que la concubine qui vit depuis longtemps avec un patient sera 
davantage considérée comme sa proche que son ex-épouse avec qui le patient a perdu tout 
contact. Du côté légal, il reste alors un flou, un problème à résoudre (Cf. le cas 1 concernant la 
notion relative ou « élastique » de la définition du proche). Certains cantons comme Neuchâtel 
ont inclus dans leur loi sanitaire "le représentant thérapeutique", notion qui a fait son chemin déjà 
à Fribourg et chez lez Vaudois où cette norme est entrée en vigueur22. A Genève, nous en 
sommes au stade de la simple volonté de réforme de la loi K.I.3023.  
La présence des proches a aussi son importance dans la mise en œuvre de la décision. La mise en 
scène et l’aspect rituel des gestes médicaux, infirmiers et d’accompagnement durant ce moment 
est une manière pour l'équipe médicale et infirmière de fonctionner, de trouver un sens à 
certaines procédures. Cependant on peut aussi se demander dans quelle mesure cela leur est aussi, 
d’une certaine manière, « destiné». 
Une approche psychologique de type systémique ou "thérapie familiale" sur les rapports et les 
conflits entre les proches, l'équipe médicale et infirmière, et le patient nous apprendrait 
certainement beaucoup. 
 
Rôle des infirmières 
La découverte du rôle qu’ont joué les infirmières a été un des aspects intéressants de notre 
approche observationnelle d'un service comme les SIC, ceci de par leur plus grande proximité en 
général, et plus particulièrement lors de moment délicat et plus intime, comme lors d’une fin de 
vie. En outre, et cela nous a semblé plus nouveau, voire aussi une trouvaille de notre approche, 
c’est le rôle des infirmières comme véhicule de l’identité éthique d’un service est à remarquer. Ce 
fait n’a pas été retrouvé ou décrit directement dans la littérature que nous avons consultée. Nous 
l'avons mentionné, ceci provient un partie du fait que les infirmières ont des postes plus stables 
que les médecins assistants en particulier. La durée moyenne d'un poste infirmier aux S.I.C. des 
HUG est de huit ans contre une année, voire six mois, pour un médecin assistant. 
De plus, il faut mentionner le fait que la culture du monde infirmier est en pleine évolution 
actuellement. Les infirmières se sentent concernées de plus en plus par les problèmes éthiques, en 
                                                             
22 Cf. Loi (rsv 5. 1) du 19 mars 2002 modifiant celle du 29 mai 1985 sur la santé publique (LSP) sur 
http://www.graap.ch/Lspnouvelleloivaudoise.htm. Site consulté le10.08.2003. 
 
23 Cf. pour consulter ces lois et projets selon les différents cantons: www.graap.ch. Site consulté le10.08.2003. 
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particulier en milieu universitaire. Les salles de conférences sur les thèmes éthiques sont souvent 
d'abord remplies par la profession infirmière avant les médecins, qui montrent plus d'inertie pour 
une telle matière. Nous pouvons y voir une manière d'acquérir de l'indépendance, de l'autonomie 
et une plus haute valorisation vis-à-vis du milieu médical. Elles ne sont désormais plus de simples 
exécutantes. Encore aujourd'hui, néanmoins, les infirmières bien que toujours présentes, comme 
nous l'avons vu, pendant le processus décisionnel, et bien que leur aspirations tendent à devenir 
de plus en plus participatives, ne se sentent pas encore entendues autant qu'elles le désireraient, 
comme le relatent les discussions informelles que nous avons pu avoir avec elles. 
   
 
5.3 Particularité du NTBR aux soins intensifs  
Il s’agit de voir comment le NTBR s’articule et se comprend vis-à-vis de la décision de retrait ou 
d’abstention thérapeutique. Ces dernières se prennent au cours de l’hospitalisation du patient et 
peuvent être plus ou moins sélectives. Par exemple, ne pas entreprendre une hémofiltration pour 
motif de futilité est un premier degré d’abstention thérapeutique. Un retrait thérapeutique pourra, 
selon l’évolution du patient, être décidé ultérieurement. Cependant, la quasi-totalité des ordres de 
retraits thérapeutiques aux S.I.C. vise un arrêt du support médical et technique dont la vie du 
patient dépend. 
Dans le contexte d’une telle décision de retrait, la logique veut que la décision N.T.B.R. soit 
présumée. Une réanimation cardio-pulmonaire qui suivrait un retrait impliquerait entre autres, 
selon la procédure habituelle, de reposer par la suite un tube au patient et, au besoin, de lui 
réadministrer des amines. L’ordre de retrait thérapeutique deviendrait par conséquent absurde. 
En revanche, si le patient ne décède pas malgré le retrait effectué, il paraît clair que l’ordre 
N.T.B.R., n’étant jamais définitif, pourra être abrogé après une nouvelle discussion. La cas 2 
montre en effet une situation dans laquelle la décision N.T.B.R. s’est prise implicitement dans le 
processus décisionnel du retrait thérapeutique, c’est-à-dire avant que l’ordre ne tombe 
formellement. (Cf. également dans le même sens le cas 7). 
Si le retrait thérapeutique implique le N.T.B.R., l’inverse n’est pas vrai. Le fait de juger une 
réanimation futile pour un patient ne présume pas que son traitement actuel, même s’il s’agit 
d’une réanimation continue aux S.I.C., soit quant à lui considéré comme un acharnement 
thérapeutique. 
 
Après avoir passé en revue les notions concernant les décisions ou les procédures tendant soit à 
abréger, soit à ne pas entreprendre de thérapie, il en ressort que la motivation commune de ces 
décisions est le refus de l’acharnement thérapeutique, qui dérive lui-même du principe de non 
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maléficience (non nocere). L’élément central de la réflexion au sujet de l’acharnement thérapeutique 
est celui de la futilité, dont nous avons longuement discuté. En d’autres termes, les décisions de 
N.T.B.R, de retrait ou d’abstention thérapeutique sont justifiées dans la mesure où la décision, 
explicite (ou plus souvent tacite), de poursuivre un traitement serait considérée comme ce que 
nous avons défini comme futile objectivement ou subjectivement. La raison de la particularité du 
NTBR aux soins intensifs vient là encore d’un manque de clarté à propos de ces concepts (NTBR 
mais aussi abstention de soins, retrait thérapeutique, soins de confort…) relativement confus 
dans la pratique médicale. Souvent l’équipe médicale ou infirmière s’étonne qu’un patient puisse 
aller ou déjà être aux soins intensifs avec un ordre NTBR. La contradiction est levée si nous 
expliquons mieux et plus précisément ce que sont les objectifs propres des soins intensifs et ce 
qu’englobe exactement l’ordre NTBR. Ainsi, la particularité du NTBR aux soins intensifs consiste 
justement en sa plus grande précision conceptuelle, et sa délimitation d’avec d’autres soins 
thérapeutiques ou de confort qui peuvent être administrés dans un service de réanimation. 
 
 
5.4 La futilité/acharnement thérapeutique 
 Sans revenir sur la notion de l’acharnement thérapeutique, nous nous bornerons en conclusion a 
rappeler l’essentiel. La notion d’acharnement thérapeutique se trouve en filigrane derrière les 
discussions sur le retrait et l’abstention thérapeutique ainsi que le NTBR. Cependant cette notion 
même trouve son principe dans le concept de futilité. Si celle-ci ne se laisse pas toujours bien 
appréhender dans la pratique, c’est que ses critères opérationnels ne font pas l’unanimité. Il s’agit 
d’un concept difficile à définir dans la mesure où une grande part d’expérience et d’esprit de 
finesse du médecin entrent en ligne de compte. Le cas 14  montre une situation où la futilité du 
traitement paraît indiscutable. Cependant, nous l’avons vu, ce choix qui s’impose pourrait peut-
être pour certains proches ne pas être évident. Dans le cas 7, le patient passe par une filière de 
différentes équipes (D.U.M.C., étage et autres services) qui ont souvent leur propre façon de 
gérer les situations éthiquement relevantes, ce qui ne garantit pas forcément la cohérence, éthique 
tout au moins, du processus décisionnel. Le cas 3 nous fait voir que la frontière entre soins de 
confort et euthanasie active n’est pas toujours évidente d’où l’appel à la doctrine du double effet. 
Or, le débat sur la futilité évoqué plus haut était alimenté par l’espoir de trouver un concept qui 
serait à la fois objectif et prescriptif : il y aurait un seuil de futilité qui, une fois dépassé, rendrait 
légitime le retrait thérapeutique. Cet espoir a été déçu, mais peut-être était-il déraisonnable 
(HEFT, 2000). Pourtant une conception ouvertement subjectiviste de cette notion ne supprime 
pas son utilité. Le problème qui subsiste est de rendre justice à la subjectivité médicale sans verser 
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dans l’arbitraire et sans entraver l’exigence de justice qu’appellent de telles décisions de fin de 
vie ? Peut-être s’agirait-il davantage de rester objectif tout en respectant à la fois son expérience 
personnelle et le vécu, l’histoire toujours singulière du patient ? Cette question demanderait à elle 





6.1. « Oui, il y a un rituel ! » 
Comme nous l'avons déjà mentionné plus haut, le concept de rituel ne fait pas partie des 
définitions dans notre introduction, car il s’est imposé à nous rétrospectivement au bout de notre 
parcours.  
Ainsi nous avons soulevé le caractère de mise en scène autour de la mise en application du retrait 
thérapeutique. Certaines constantes ont été décrites : le fait de débrancher le tube au lieu 
d’extuber le patient directement, de tourner le scope du monitoring afin de ne pas focaliser 
l’attention des proches sur l’écran, d’allouer implicitement certains rôles aux infirmières et 
d’autres aux médecins etc. Ainsi, cette « mise en scène » dont l’interprétation demande d’aller au 
delà de la seule rationalité technique nous a convaincu que la notion de rituel est bien à sa place 
pour décrire le processus du retrait thérapeutique. 
Les descriptions de mise en scène dans le milieu hospitalier sont fréquentes dans la littérature. Il 
suffit de lire par exemple le texte de Hervé Hamon lorsqu’il suit une visite médicale : « C’est plus 
fort que moi, j’ai l’impression d’un lever de rideau, d’une entrée en scène. Je me rappelle Montand dans sa loge, 
vérifiant son col de chemise au tout dernier moment. Le couloir est une coulisse, la troupe est parée, complice, 
marque un temps d’arrêt devant les chambres dont les occupants « sont mal » comme à l’abord d’un dialogue 
périlleux. » (HANON, 1994). Le lien entre médecine et théâtralité est évidemment un lieu 
commun de notre culture (Molière, Jules Romains), mais de telles références tendraient à 
connoter le rituel négativement, comme mascarade ou tromperie. Or le rituel tel que nous l’avons 
observé relève plutôt d’une nécessité humaine concrète dans des situations de fin de vie 
hautement médicalisées. Plus spécifique et plus proche de notre travail, l’article de C. Odier et B. 
Ricou sur «  Le regard d’une pasteure sur la mort et ses rituels aux soins intensifs de chirurgie » 
(ODIER ; 2000) vient corroborer notre thèse en affirmant la présence d’un rituel à la fois d’une 
manière plus globale et plus intime. Par l’enchaînement en huit périodes du déroulement des 
événements24  il vise une description plus globale que notre approche axée sur l’application en 
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aval de la décision d’un retrait ou d’une abstention thérapeutique. Par la description des touchers, 
des gestes, des regards ou des différentes manières de parler, l’articles de C. Odier aborde un 
aspect plus intime des derniers instants de la vie. 
Ainsi, ce qui nous a paru pertinent, c’est qu’il y a effectivement un rituel lors de l’application du 
retrait thérapeutique. Cependant ce rituel, nous l’avons vu à travers les textes entres autres de 
Thomas ou Hanon, n’est pas nouveau. En revanche, c’est l’aspect utile, voir nécessaire de cette 
mise en scène au moment d’une fin de vie en milieu hospitalier qui nous a semblé intéressant. 
Cette mise en scène n’est plus, ne nous est plus apparue comme une mascarade qui masquerait un 
malaise. 
En effet, nous pouvons voir que ce rituel autour de la mort aux soins intensifs a une certaine 
raison d’être. Pour l’équipe soignante, c’est une aide dans la façon de procéder durant ces 
moments délicats. En effet, comme nous l’avons vu, chacun a son rôle plus ou moins défini, bien 
que cela ne soit pas codifié explicitement. Quant aux proches, ils se sentent plus entourés et 
rassurés si le déroulement des actes et de la procédure du retrait thérapeutique apparaît se faire 
selon un certain ordre. Ce ritualisme estompe aussi l’aspect parfois trop mécanique et technique 
d’une ambiance d’un service de réanimation moderne. Un autre aspect du rituel apparaît 
également : il est porteur d’une forme d’évidence non sans analogie avec une liturgie. Celle-ci 
n'est ni irrationnelle ni abstraite, mais son effet psychologique de réassurance n'exige pas une 
explication directe.  
La compréhension de la fonction que remplit le rituel mériterait d'être affinée. Un travail du 
ressort de l'anthropologie culturelle pourrait s'intéresser au rôle et à l'utilité de ces gestes 
symboliques et qui n'en sont pas pour autant inutiles. Un tel travail pourrait utiliser des outils de 
recherche qualitative plus systématiques, permettant de différencier les fonctions et les effets du 
rituel sur les divers intervenants. Nous verrions alors certainement, ce que notre travail ne fait 
qu'esquisser, que la dimension liturgique n'est pas seulement du domaine de la superstition, mais 
bien respectable, ceci dans la mesure où elle dévoile25 la partie humaine d'un service de soins 
intensifs hautement "machinisé".  
 
 
                                                                                                                                                                                              
24 1. Le consensus: nous ne pouvons plus rien; 2.Le choix du moment et des modalités de l’assistance technique ou 
médicamenteuse vitale; 3.L’arrêt du traitement; 4. L’attente de la mort; 5. La mort; 6. La préparation du corps; 7 Les 
adieux de la famille; 8 Le départ de la famille et du corps 
 
25 Nous employons le verbe dévoiler et non pas apporter car il ne s'agit pas d'un supplément d'humanité, comme 
nous parlons couramment d'un "supplément d'âme" car en réalité, cette humanité est déjà présente et sous-jacente 





6.2. "Et le toubib dans tout ça?" 
On peut s'étonner que nous n'ayons pas fait de rubrique spécifique concernant  les médecins 
dans notre travail. C’est qu’il apparaît beaucoup plus difficile de tirer à leur sujet des conclusions 
convergentes. Notre approche observationnelle aux SIC nous a montré une grande variabilité 
dans l'attitude de chaque médecin. Certains sont très investis dans leur fonction d'accompagnant 
pendant les périodes de fin de vie. Le cas 8 montre une médecin assistante qui accompagne le 
patient jusqu’au dernier moment et qui prend le temps d’expliquer aux proches la situation 
pendant le retrait thérapeutique. Cependant, la plupart des médecins en formation n'ont pas été 
aussi présents que nous l'aurions pu l'envisager, en particulier durant les moments critiques du 
retrait thérapeutique. Dans le cas 1 par exemple, l’extubation est effectuée par deux infirmières et 
aucun médecin n’est présent. Il ne s'agit évidemment pas de jeter la pierre. Cette absence est au 
contraire compréhensible. Un service médical comporte deux pôles: le côté objectif, quantitatif, 
technique et le côté humain, sensible ou affectif. Dans un service de soins intensifs, ces deux 
pôles sont particulièrement accentués par la haute technologie qui s'y déploie et par la gravité des 
cas que présentent souvent les patients admis aux soins intensifs. Gérer les deux problèmes de 
face n'est bien sûr pas facile et le jeune médecin, qui n'est pas encore apte à faire ce "grand-écart" 
se trouve alors face à deux options: affronter le côté humain, plus subjectif, qui demande 
beaucoup de tact et d'expérience ou se "réfugier" derrière le côté objectif, quantitatif et technique. 
Cette dernière option est alors souvent optée car elle est plus rassurante. De plus, les assistants 
sont dans une position d’apprentissage, ce qui représente une pression supplémentaire. Le risque 
à l’avenir est que cette situation dérive vers une division du travail trop marquée entre médecins 
et professions infirmières, où les premiers deviendraient les ingénieurs du corps humain et les 
secondes les spécialistes du relationnel. Or ce serait là dénaturer la vocation soignante des deux 
professions.  
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APPENDICE (d’après : Apprentissage en milieu clinique « Urgences » Cours/séminiare 





Euthanasie active directe : intervention visant à provoquer la mort d’un patient pour lui épargner 
ses souffrances. On utilise souvent le terme d’euthanasie volontaire pour désigner l’euthanasie 
active directe sur demande explicite du patient. Le droit suisse caractérise ce geste comme un 
meurtre sur la demande de la victime (article 114 CPS). (N.B. : une euthanasie qui ne serait pas 
volontaire révélerait du meurtre simple, c’est pourquoi le terme d’euthanasie tout court est le plus 
souvent synonyme d’euthanasie active directe volontaire).  
Euthanasie active indirecte : intervention visant à soulager les souffrances du patient en ayant 
comme effet secondaire de hâter la mort. La différence d’avec l’euthanasie active directe tient 
essentiellement à l’intention de celui qui agit : mettre fin à la vie (euthanasie active directe), ou 
soulager des souffrances avec comme effet possible ou prévisible d’abréger la vie (euthanasie 
active indirecte). La différence directe/indirecte est essentielle du point de vue juridique, puisque 
l’euthanasie active indirecte n’est pas punissable. Du point de vue éthique, cette distinction est 
plus controversée, mais elle est implicite dans les normes d’éthique médicale définies par 
l’Académie suisse des sciences médicales ou la FMH. 
Le terme désuet d’euthanasie passive relève en fait de l’abstention/retrait thérapeutique (Cf. 
point 3).  
 
Assistance au suicide : assistance consistant à fournir à une personne le moyen pour celle-ci de 
mettre fin à ses jours. Pour qu’il s’agisse vraiment d’une assistance au suicide, il faut que la 
personne décide librement de mourir et qu’elle accomplisse elle-même le geste suicidaire : sinon, 
on se trouve dans une situation d’euthanasie. Le droit suisse connaît un délit d’incitation et 
insistance au suicide, dont le mobile égoïste est un élément constitutif (article 115 CPS). 
L’assistance au suicide motivée par la compassion ou tout autre motif altruiste n’est donc pas un 
délit. Les directives de l’Académie suisse des sciences médicales précisent que « l’assistance au 
suicide n’est pas une activité médicale » (directives médico-éthiques sur l’accompagnement des 
patients en fin de vie ou souffrant de troubles cérébraux extrêmes, directives 2.2).  
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Abstention/retrait thérapeutique (« euthanasie passive ») : abstention ou cessation d’un traitement 
vital lorsque celui-ci est refusé ou qu’il n’est plus dans l’intérêt du patient, ou encore qu’il 
correspond pour le patient à un fardeau disproportionné pour le but visé.  
 
Soins de confort : soins visant uniquement le bien-être du patient en évitant la douleur, en rendant 
plus confortable l’alitement du patient (par exemple en évitant les escarres) ou en lui évitant des 
désagréments (par exemple aspiration bronchique post-extubation pour éviter une sensation 
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